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RESUMEN
En los ultimos afios se han generado algidos debates sobre los factores que inciden de
manera decisoria en el bienestar de los cuidadores paliativos, puesto que el rol que
desempefian conlleva un desgaste emocional, fisico, econdomico y social; evidenciando
repercusiones importantes en la calidad de vida del cuidador, la familia y su contexto mas
cercano. Por tanto, esta investigacion planted determinar los factores que influyen en los
cuidadores de pacientes paliativos. La metodologia utilizada fue de tipo cuantitativa, con
alcance descriptivo y corte transversal; se utilizo la encuesta para la recoleccion de datos
y, posteriormente, se realizd el procesamiento de la informacién mediante el programa
estadistico PSPP. Se observo que el estrés que presenta el cuidador esta relacionado con
el cuidado, ademas del nivel de dependencia, la suficiencia econémica y el vinculo
afectivo con el paciente. En conclusion, es fundamental comprender los factores
incidentes para promover la salud y equilibrio emocional del cuidador; ademas, se ha
identificado que el apoyo social de redes formales, informales o programas es crucial para

el mejoramiento de la calidad de vida de los cuidadores de pacientes paliativos.

PALABRAS CLAVE: cuidador, cancer, paliativos, paciente, sobrecarga.
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ABSTRACT

In recent years, there have been intense debates about the decisive factors impacting the
well-being of palliative caregivers since their role involves emotional, physical,
economic, and social strain, with notable repercussions on the caregiver’s quality of life,
the family, and their immediate environment. Therefore, this research aimed to determine
the factors influencing palliative patient caregivers. The methodology used was
quantitative, descriptive in scope, and cross-sectional. Data were collected through
surveys, and subsequently, the information was processed using the PSPP statistical
software. It was observed that the stress presented by the caregiver is related to
caregiving; it is also linked to the dependency level, economic sufficiency, and the
affective bond shared with the patient. In conclusion, it is fundamental to understand the
incident factors to promote the caregiver's health and emotional balance. It was identified
that social support from formal and informal networks or programs is necessary for

enhancing the caregiver's quality of life.

KEYWORDS: caregiver, cancer, palliative, patient, caregiver overload
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INTRODUCCION

En el campo del trabajo social y la atencion a grupos vulnerables, el cuidado de pacientes
paliativos se ha convertido en una parte fundamental en el abordaje de enfermedades cronicas
y terminales. Estos pacientes requieren cuidados especiales para aliviar sus sintomas para
mejorar su calidad de vida durante las etapas finales de la enfermedad. Sin embargo, detras de
cada paciente paliativo existe un cuidador, una figura crucial y a menudo invisible en el proceso
de atencion. Los cuidadores de pacientes paliativos son aquellas personas que asumen la
responsabilidad de brindar cuidados fisicos, emocionales, econdmicos y sociales a sus seres

queridos que se encuentran en esta etapa avanzada de la enfermedad.

Aunque el rol de cuidador puede ser gratificante, también conlleva una carga fisica,
emocional y social significativa. Los cuidadores se enfrentan a desafios tnicos y a una serie de
factores que influyen en su bienestar y capacidad para desempefiar su papel de manera efectiva.
Es esencial comprender y describir estos factores para poder ofrecerles el apoyo adecuado y
promover su bienestar. El cuidado de pacientes paliativos implica un proceso complejo y
exigente que no solo afecta la vida del paciente, sino también la de aquellos que asumen el rol
de cuidador. A medida que la prevalencia de enfermedades cronicas y terminales contintia en
aumento, comprender los factores que influyen en el bienestar del cuidador paliativo se vuelve
crucial para garantizar una atencion de calidad y promover la salud y el equilibrio emocional
de quienes desempefian esta funcion vital.

Por tal motivo, esta investigacion se plated el objetivo de esta tesis es determinar los factores
que influyen en los cuidadores de pacientes paliativos. A través de un enfoque de investigacion
de tipo cuantitativo acompafiado del método estadistico, se exploraran diferentes aspectos que
pueden influir en la experiencia de los cuidadores, como el contexto socioecondomico, las
caracteristicas del paciente, el apoyo social, la formacion y la educacion, asi como los factores

sociales y emocionales.



Ademas, se analizard de caracter descriptivo el impacto de estos factores en la calidad de
vida de los cuidadores, su salud fisica y mental, su capacidad para manejar el estrés y su
satisfaccion con el rol de cuidador. Para lograrlo, se llevd a cabo una exhaustiva revision de
documentos, articulos, conceptos y teorias, que abarcard investigaciones relevantes en el campo
de la atencion paliativa.

En primer lugar, se explord los factores fisicos, econdmicos, emocionales y sociales que
pueden afectar el bienestar del cuidador. Se analizaran conceptos como el estrés, la ansiedad,
la depresion, la calidad de vida y el autocuidado, entre otros. Ademas, se examinaran los
mecanismos de afrontamiento utilizados por los cuidadores para hacer frente a las demandas
emocionales asociadas a su labor. En segundo lugar, se indagd los factores sociales y
contextuales que pueden influir en el bienestar del cuidador paliativo. Esto incluy6 el apoyo
social disponible, tanto en términos de redes de apoyo informales como de programas y
servicios formales. También se consideraran variables demograficas, como el género, la edad

y el nivel socioecondmico, y como estas pueden interactuar con el bienestar del cuidador.

A través de este estudio, se busca proporcionar una vision mas completa de las necesidades y
desafios que enfrentan los cuidadores de pacientes paliativos, y asi contribuir a la mejora de los
programas de apoyo y cuidado tanto para los pacientes como para sus cuidadores. Por tanto,
contribuy¢ al conocimiento existente sobre los factores que influyen en el bienestar del cuidador
paliativo, proporcionando evidencia solida tanto desde un punto de vista teérico como empirico.
Los hallazgos de este estudio podran utilizarse para informar intervenciones y programas de
apoyo que promuevan el bienestar y la salud del cuidador, mejorando asi la calidad de la
atencion brindada a los pacientes paliativos y a sus familias en una etapa tan crucial de sus

vidas.



CAPITULO I
MARCO CONTEXTUAL

1.1. Tema

Cuidadores de pacientes paliativos

1.2. Titulo del Proyecto de Investigacion

Sobrecarga del Cuidador con Pacientes Paliativos en la Fundacién al Servicio del Enfermo de

Cancer Lola Farfan de Palacios “FASEC” Cuenca — Ecuador.

1.3. Justificacion

La presente investigacion, se realiza para conocer la sobrecarga del cuidador con pacientes
que requieren cuidados paliativos, especificamente en pacientes que padecen de cancer en etapa
terminal , los mismos que necesitan poseer un cuidado especial, este proyecto muestra las
implicaciones de esta enfermedad no solamente en el paciente, también menciona los problemas
emocionales, econdmicos, sociales y fisicos que acarrea el cuidador, de la misma forma, se hace

referencia a la ayuda existente o inexistente del Estado Ecuatoriano.

Este estudio es beneficioso para el conocimiento del lector, porque se realiza un analisis
directo con los individuos que padecen esta enfermedad, asi mismo, tiene como proposito
generar nuevas inquietudes hacia futuros investigadores conduciéndolos a un estudio de mayor
profundidad. De esta manera, las poblaciones podran concientizar que esta enfermedad no solo
implica un malestar en el paciente, también en su familia o en la persona que se encarga de la
atencion permanente del enfermo oncologico en etapa terminal, llegando a formarse una
sobrecarga fisica, emocional, social y econdmica al tratar de sobrellevar este malestar junto a

su familiar que esta cursando el final de su vida.

La investigacion, también brinda un aporte significativo a estudiantes de las carreras de:

Trabajo social, Psicologia Clinica y Medicina, porque se centra en el malestar y agotamiento



fisico y psicoldgico del enfermo de cancer y el cuidador designado abordando conceptos claves
que pueden ayudar a estos alumnos. El estudio se realizé en la Fundacion del Enfermo de
Cancer (FASEC), con una poblacion variada que incluye: nifios, adolescentes, adultos, adultos

mayores que padezcan esta enfermedad en fase final.

1.4. Problematizacion

El cancer se define como una enfermedad catastrofica la cual aparece cuando las células
normales se transforman en células tumorales comunmente malignas por el material genético
produciendo una mutacion, la persona que padece esta enfermedad, sobrelleva una serie de
sintomas que la conducen a la incapacidad, no obstante, cabe mencionar que existe un término
llamado “metéstasis”, que ocurre cuando las células tumorales han alcanzado a la mayoria de
organos vitales, siendo inutil su tratamiento y conduciendo a la persona hacia su fallecimiento

(Organizacion Panamericana de la Salud, 2022, p.10).

Se menciona al cancer como la principal causa de muerte en el mundo con mas de 10
millones de defunciones, mencionando que el 20% de la poblacion mundial padece algun tipo
de cancer, asi mismo, se indica que en América Latina y el Caribe, el cancer esta propagado
con un porcentaje del 32%, el Ministerio de Salud Publica, afirma que en Ecuador se proyectan
28.229 pacientes remitidos a SOLCA por presentar esta enfermedad (Organizacion

Panamericana de la Salud, 2022).

Desde otra postura, es importante mencionar que, generalmente los procesos o
intervenciones frente a esta patologia, se encuentra inmerso distintos tipos de alicientes que
hacen que esta enfermedad sea viabilizada de manera mas oportuna, como es el caso del cuidado
paliativo proporcionado por el familiar del paciente, el cual esta propenso al agotamiento fisico
y mental; es por ello que, el Estado se encarga de financiar los lugares o centros destinados a

ofrecer el cuidado paliativo. En Estados Unidos, el gobierno gasta alrededor de 220.000



millones de dolares anuales para tratar el cancer y financia varios centros (Instituto Ecuatoriano

de Seguridad Social, 2022).

En paises latinoamericanos como Ecuador, segin el Instituto Ecuatoriano de Seguridad
Social, el gasto anual en enfermedades catastroficas es de 182 millones de ddlares y la
implementacion de algunos centros que atienden la causa como: FASEC, SOLCA, Hospital
Andrade Marin, entre otros. Estas instituciones colaboran con los enfermos de cancer
proporcionando los cuidados paliativos necesarios y tratamiento médico gratuito o a un bajo
costo. Por lo tanto, se puede observar que si hay instituciones que colaboran con los pacientes
y sus cuidadores, pero conlleva un gasto abismal tanto a nivel nacional como internacional

(Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social, 2022, p.5).

1.5. Formulacion del Problema

Se conoce que el cancer constituye una enfermedad compleja y una grave problematica
dentro de los sistemas de salud requiriendo la colaboracion de cuidadores paliativos, los cuales
se dedican a cumplir las necesidades de los pacientes que lo requieran, no obstante, aquellas
necesidades comprenden una serie de demandas las mismas que desgastan la salud fisica y
mental de los cuidadores, como problemas emocionales (Sierra, Montoya et al., 2019, pp. 1-

10).

Los encargados de pacientes con cédncer, también poseen alteraciones fisicas como el
agotamiento o problemas gastrointestinales (gastritis, colitis, tlceras), no obstante, se suman la
incapacidad para sociabilizar como el aislamiento a consecuencia de la demanda en el paciente
paliativo. Si se menciona la parte econdmica, la persona enferma necesita un cuidado constante
y medicamentos que se consideran costosos, a mas de una alimentacion variada, por tanto,

puede existir la falta de recursos econdmicos y de empleo. Es por ello, que la sobrecarga en



cuidadores de este tipo de pacientes constituye una problematica significativa debido a las

consecuencias negativas que causa en el responsable del enfermo (Arias et al., 2021, pp.1-10).

Figura 1

Esquema del problema a investigar
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Fuente: Elaboracion propia (2023).
1.6. Interpretacion del mapa de variables

En el grafico presentado, se puede observar las principales dificultades que padecen los
cuidadores de enfermos de cancer en su etapa final, en primera instancia, se muestran los
conflictos emocionales que afectan la psique del cuidador, produciendo problemas a nivel
psicologico, el segundo cuadro, presenta la dificultad para conseguir recursos econémicos que
puedan ayudar al paciente con su tratamiento, no obstante, el siguiente acapite menciona los
problemas de salud que pueden llegar a aparecer en el cuidador debido a la fatiga fisica al
brindar el cuidado necesario hacia el paciente, finalmente, aparecen los problemas sociales, los
cuales se relacionan con el aislamiento que suftre el cuidador al dedicarse tiempo completo al

paciente paliativo.



1.7.Pregunta cientifica

(Cuadles son los factores que influyen en los cuidadores de pacientes paliativos?

1.8. Objeto de Estudio

Pacientes Paliativos - Ambito de la Salud

1.9.Campo de Accion de la Investigacion

La Fundacion al Servicio del Enfermo de Céancer Lola Farfan de Palacios (FASEC)

1.10. Lineas de Investigacion de la Carrera

Grupos Vulnerables

1.11. Objetivo General

e Determinar los factores que influyen en los cuidadores de pacientes paliativos en

FASEC, Cuenca — Ecuador.

1.12. Objetivos Especificos

e Describir los problemas emocionales, econdmicos, fisicos y sociales de cuidadores de

pacientes paliativos.

e Identificar las teorias que fundamentan la investigacion sobre cuidadores de pacientes

paliativos.

e [Establecer mediante el andlisis de datos de la encuesta las dificultades que poseen los

cuidadores de pacientes paliativos.

e Disefar una propuesta de intervencion para los cuidadores de pacientes paliativos.

1.13. Hipdtesis
H1: La salud fisica se encuentra relacionada con la sobrecarga de los cuidadores de

pacientes paliativos.



HO: La salud fisica no se encuentra relacionada con la sobrecarga de los cuidadores de

pacientes paliativos.

H1: El estado emocional se encuentra relacionado con la sobrecarga de los cuidadores
de pacientes paliativos.

HO: El estado emocional del cuidador no se encuentra relacionado con la sobrecarga de
los cuidadores de pacientes paliativos.

H1: La falta de recursos econdmicos estd relacionada con la sobrecarga de los

cuidadores de pacientes paliativos.

HO: La falta de recursos econdomicos no esta relacionado con la sobrecarga de los

cuidadores de pacientes paliativos.

H1: Existe una relacion entre el factor social y la sobrecarga de los cuidadores de

pacientes paliativos.

HO: No existe una relacion entre el factor social y la sobrecarga de los cuidadores de

pacientes paliativos.



CAPITULO 11

MARCO TEORICO

El cuidado paliativo es una especialidad médica y humanitaria que se enfoca en

mejorar la calidad de vida de las personas que padecen enfermedades avanzadas, cronicas

o terminales. Ademads, brinda apoyo tanto a los pacientes como a sus familias y cuidadores.

A lo largo del tiempo, se han creado varias teorias en este campo con el objetivo de avanzar

en la comprension y aplicacion de este tipo de atencion con la finalidad de entender y

explicar los factores que influyen en su bienestar fisico, emocional y social. A continuacion,

se exponen algunas de las teorias y de los conceptos mas destacados:

Tabla 1

Cuidadores con pacientes paliativos

Variable independiente Dimensiones Indicadores
Cuidadores con pacientes Problemas Emocionales Problemas psicolégicos del cuidador
paliativos (estudios comparativos)

Problemas Fisicos

Problemas Economicos

Problemas Sociales

Alteraciones biologicas del cuidador

(estudios comparativos)

Falta de recursos para proporcionar lo
necesario al paciente paliativo
Conlflictos para relacionarse o involucrarse

con la sociedad

Nota: Esta tabla explica la variable independiente, con sus respectivas dimensiones ¢ indicadores (Elaboracion

propia, 2023).

2. Concepto de la variable independiente

Tabla 2



Conceptos de la variable independiente

Autores Conceptos de cuidadores y pacientes paliativos
Milena Pérez, Nathaly Magejo, Hernan “El cuidado paliativo, no solo representa al paciente como una
Pereda, Irsmenia Valdéz, Maria Lopez. unidad importante de estudio, también incluye al ser humano que

se esta encargando de proporcionar dicho cuidado el cual es un
protagonista en este proceso” (Pérez et al., 2021).

Daysi Bustamante. Los cuidados paliativos constituyen una atencion integral
multisectorial, significa controlar los sintomas fisicos y apoyar de
manera emocional y espiritual al enfermo, el cuidador debe
encargarse de proporcionar la mejor calidad de vida a su familiar

(Bustamante, 2017).

Nota: conceptos relevantes de la variable independiente (Elaboracion propia, 2023).

Los cuidados a pacientes paliativos, significa la integracion biopsicosocial y espiritual que
garantice la mejor calidad de vida para el enfermo, no obstante, se necesita de una persona que
pueda ofrecer estos beneficios hacia el paciente paliativo, este individuo es llamado “cuidador”,
el mismo que puede ser un familiar o un encargado de una institucion, esta persona, debe
proporcionar un cuidado exhaustivo al enfermo, sin embargo, el cuidador puede llegar a
presentar un problema de sobrecarga debido a la demanda exigente que presenta el paciente
paliativo, por lo tanto empieza a experimentar cambios negativos que involucran una esfera
biopsicosocial y econdmica.

2.1. Teoria de la variable independiente: Dificultades de los cuidadores de pacientes
paliativos

2.1.1. La teoria del estrés propuesta por Walter Canon

Este autor, descubri6 las respuestas del cuerpo humano cuando el mismo llega a segregar
adrenalina, al estudiar este concepto formulo la teoria de reaccion de lucha y huida siendo la
misma una respuesta basica del organismo hacia cualquier situacion de peligro o considerada
comprometedora que libera catecolaminas por medio de la médula suprarrenal y las
terminaciones nerviosas simpaticas, el estrés estd inmerso en la vida diaria del ser humano, pero

cuando este se encuentra en sus niveles mas altos, es denominado como “estrés critico” llegando
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a ser peligroso para la salud del ser humano que lo padece. Si relacionamos esta teoria con el
tema a tratar, la sobrecarga de la persona que ejerce el cuidado necesario a familiares con
enfermedades cronicas, sufre estrés en niveles elevados pudiendo aparecer el “estrés critico” y

amenazando su salud fisica y psicoldgica (Gonzales, 1994).

Ineludiblemente, el autor enfatiza la vulnerabilidad que posee el organismo ante las distintas
implicancias o adversidades de las situaciones que demanda el entorno y que pueden atentar
hacia el mismo, pues el estrés es una reaccion de las situaciones amenazantes del entorno; de
modo que, en el caso del cuidado paliativo, las reacciones son todas las influencias o incidencias
inherentes a su profesion, que pueden atentar o comprometer el estado mental y fisico del

cuidador, lo cual implica un riesgo dentro de su intervencion laboral.

2.2.Investigaciones de la variable independiente cuidadores y pacientes paliativos (articulos)
En un estudio de Perpifia et al. (2019), denominado “Nivel de Carga y Calidad de Vida
Relacionada con la Salud en Cuidadores de Pacientes en Cuidados Paliativos”, los autores
tuvieron como finalidad el estudio transversal descriptivo-correlacional, consistié en evaluar la
carga que experimentan los cuidadores principales de familiares que requieren cuidados

paliativos en el hogar, asi como identificar las variables que influyen en esta carga.

El estudio reveld que existen relaciones estadisticamente relevantes entre las variables de
sobrecarga, fatiga, crecimiento postraumatico, ansiedad y depresion, siendo estas Ultimas dos
las principales causas de sobrecarga. Asimismo, se encontrd que la sobrecarga del cuidador se
vincula con un deterioro en la salud. Por ello se identificaron los factores que influyen en la
aparicion de la sobrecarga que permitira evaluar las necesidades especificas de las carreras para

ofrecerles apoyo emocional dentro del entorno sanitario (Prepifia et al., 2019).

En otro estudio de Oechsle et al. (2019), llamado “ Carga psicoldgica en cuidadores

familiares de pacientes con cancer avanzado al inicio de cuidados paliativos en hospitalizacién
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especializada”, los autores tienen como propdsito evaluar prospectivamente sintomas de
angustia, depresion y ansiedad, asi como enfrentarse a diversos factores asociados. Se efectud
un metacéntrico prospectivo en dos centros médicos universitarios de Alemania con estructuras

similares para el soporte familiar.

Este estudio, logré demostrar que los familiares de los pacientes que acuden con indicacion
de cuidados paliativos especializados presentan un alto nivel de angustia y sintomas depresivos
y de ansiedad, lo que indica una alta necesidad de apoyo psicologico no solo para los pacientes,
sino también para sus familias. Varios factores de riesgo sociodemograficos y relacionados con
el cuidado influyen en la carga mental de las familias y deben estar en el enfoque de los

cuidadores profesionales en la practica clinica diaria (Oeschle et al., 2019).

En un estudio denominado "Cuidados paliativos tempranos para quienes cuidan: una
exploracion cualitativa de las necesidades de informacion de los cuidadores de pacientes con
cancer durante las estadias en el hospital", los autores Preisler et al. (2019), tienen como
objetivo analizar las necesidades de informacion y los factores que contribuyen a las
necesidades no satisfechas de los cuidadores en el hospital. Empleando un enfoque cualitativo
para reconocer los temas principales y los tipos especificos de necesidades. Las entrevistas con
los cuidadores se realizaron y analizaron utilizando un proceso cualitativo de tres pasos (Preisler

etal., 2019).

Los resultados de la investigacion evidenciaron que, los cuidadores tienen una variedad de
necesidades especificas de informacién que a menudo no se satisfacen. Con base en nuestros
hallazgos, brindamos recomendaciones para integrar a los cuidadores en la atencién oncologica,
que deben implementarse en la practica clinica, las decisiones de politica y la investigacion

(Preisler et al., 2019).

12



Desde otro estudio los autores Silva et al. (2021), en su estudio “Sobrecarga del cuidador
y factores asociados a la atencion brindada a pacientes en cuidados paliativos”, El objetivo
principal de la investigacion fue determinar la sobrecarga y los factores relacionados con los
cuidadores de pacientes adultos que reciben cuidados paliativos. Para ello, se llevo a cabo un
estudio descriptivo, cuantitativo y transversal que incluyé a 40 pacientes adultos en cuidados
paliativos y sus respectivos cuidadores, todos ellos registrados en el Sistema de Atencion

Domiciliaria de Ribeirdo Preto, Brasil.

Los resultados investigativos demostraron que los cuidadores eran en su mayoria mujeres
[84.5%], con edad promedio de 56,67 afios, eran hijos de los pacientes [42.5%]; no tenia pareja
[55%] y vivia con el paciente [77.5%]. La puntuacién media obtenida en la escala de sobrecarga
fue de 28,78 puntos, el 32,5% tenia estrés y el 42,5% depresion. En cuanto a las estrategias de
afrontamiento, las mas utilizadas fueron la reevaluacion positiva [12.8], el retraimiento [10.2]
y la solucion de problemas [9.7]; el estudio concluye en que, ser mujer, dedicar mas dias al
cuidado y los sintomas depresivos se asociaron con la sobrecarga del cuidado (Silva et al.,

2021).

En otro estudio llamado, “Calidad de vida relacionada con la salud en cuidadores primarios
de personas en cuidados paliativos domiciliarios” los autores Gamba, et al. (2022), tienen como
finalidad describir la calidad de vida relacionada con la salud de 137 cuidadores primarios de
personas inscritas en un programa de cuidados paliativos domiciliarios en Bogot4, Colombia,

aplicando un diseno de investigacion cuantitativo, descriptivo y transversal.

Los resultados mostraron que los cuidadores primarios tienen una buena y adecuada calidad
de vida relacionada con la salud en general; sin embargo, presentaban algunas alteraciones en
las dimensiones fisica, psicoldgica y social. Por lo tanto, la enfermeria y la interdisciplinariedad

de los equipos de cuidados paliativos deben dirigir sus intervenciones no solo a los pacientes
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sino también a los cuidadores principales durante los cuidados paliativos domiciliarios (Gamba

et al., 2022).

2.3. Analisis de las variables dependientes

2.3.1. Problemas emocionales

El problema emocional, se refiere a la aglomeracién de sensaciones subjetivas que se
relacionan con una pérdida significativa del bienestar la cual se manifiesta en un conjunto de
sintomas inespecificos, el malestar emocional, se incrementa cuando la persona estd
conformada por una serie de factores de riesgo como una enfermedad mental o una situacion,
la misma que puede ser responsable de disparar el conflicto interno emocional (Berenzoéon y
Galvan, 2017). El concepto, nos remonta a comprender que el problema emocional, surge de
manera abrupta y se manifiesta por sintomas que generan una sensacion de tristeza y confusion,
no obstante, si relacionamos esta definicion con los cuidadores paliativos, nos encontramos que
al realizar un cuidado permanente al paciente terminal, el encargado observa directamente sus
problemas fisicos y psicologicos, llegando a sentir empatia y por tanto un sentimiento de tristeza

que se convierte en un problema emocional.

2.3.2. Problemas Fisicos

Los problemas fisicos, se definen como un conflicto en el funcionamiento corporal del
individuo, alterando las estructuras fisiologicas normales, formando un tipo de anormalidad en
las mismas causadas por un mecanismo externo, por ejemplo, la liberacion de glucocorticoides
y otras hormonas del estrés, estan relacionados con un deterioro significativo en la salud fisica
del ser humano contribuyendo a enfermedades como la obesidad, mecanismos inflamatorios
que pueden causar el origen del cancer, problemas cardiovasculares, etc. (Herrera et al., 2017).
Este apartado, explica que las enfermedades pueden ser causadas por un origen externo como
el estrés, el mismo que da arranque a algunas condiciones perjudiciales para el ser humano, en

el caso del cuidador paliativo, es indiscutible que el mencionado lleva una vida, donde el estrés
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es el protagonista de su vida al estar al cuidado del enfermo terminal, llegando a sufrir una serie

de enfermedades que deterioran su salud fisica.

2.3.3. Problemas econéomicos

La economia significa la administracion de la casa porque dentro del hogar se toman
decisiones sobre como administrar el dinero repartiendo tareas de ingreso y gasto, la base del
problema econdémico, radica en que el ser humano posee necesidades y disponen de recursos
escasos para la satisfaccion de aquellas necesidades, uno de los problemas mas grandes en la
falta de recursos, tiene relacion con la pérdida laboral, porque al perder un empleo la situacion
econdmica peligra en el hogar (Naymé, 2020). Este apartado, nos explica la importancia de
poseer recursos econdomicos para que aquello no llegue a generar una crisis en el hogar,
pudiendo explicar esta situacion con una persona que cuida a otra la cual tiene una enfermedad

terminal, pudiendo perder su empleo y demandando mayores gastos en el paciente.

2.3.4. Problemas sociales

Las habilidades sociales y de comunicacion interpersonal involucran al entorno y al propio
ser humano, la persona debe manejar de manera correcta su interaccion social donde aparece el
lenguaje verbal, no verbal y aspectos cognitivos, una buena vivencia de habilidades sociales
conduce a la satisfaccion personal e interpersonal siendo una parte esencial para la vida de un
ser humano (Flores et al., 2016). El concepto es claro, ya que nos demuestra que el considerarse
un ser social es importante para el desarrollo pleno en la vida del ser humano, este apartado no
solo considera el lenguaje verbal, también el area cognitiva y las expresiones o gestos, es
importante mencionar que los cuidadores de paciente paliativos, llegan a perder el area social

por estar al cuidado del enfermo todo el tiempo.

2.4. Teorias de la variable dependientes

2.4.1. Teoria de James —Lange: problemas emocionales
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Se refiere a una teoria propuesta por William James y Carl Lange, explica que las
percepciones conlleva a la generacion de una emocidn positiva o negativa y seguido a ello una
respuesta fisiologica , es decir que como experiencia a respuestas y estimulos, el sistema
nervioso autébnomo crea respuestas fisiologicas como: lagrimeo, tension muscular, aceleracion,
a partir de las cuales se crean las emociones , es por ello que las cuestiones afectivas nos
movilizan antes de poseer conciencia de ello, concluyendo que en toda interaccion se produce

un impacto emocional que nos afecta incluso sin poseer conciencia de ello (Garcia A. , 2019).

Esta teoria, nos explica la capacidad que posee una emocion positiva o negativa, para generar
un sentimiento de alegria tristeza incluso sin haberse dado cuenta de que aquella emocion,
estaba cerca del ser humano que la posee, relacionando esta teoria al tema a estudiar, el cuidador
paliativo observa constantemente al enfermo o familiar con su problema de salud, lo cual genera
una emocion negativa en la persona encargada, a medida que pasan los meses o afos al cuidado,
el ser humano encargado a adquirido problemas emocionales sin darse cuenta en muchos casos

que los poseia, cumpliendo con el apartado explicado con anterioridad.

2.4.2. Teoria del estrés de Selye: Problemas fisicos

Selye, definia el estrés como una respuesta no especifica del cuerpo a cualquier demanda
que se ejerza sobre el mismo, este autor presenta tres fases, las cuales explican como el estrés
se genera en el cuerpo humano: Fase de alarma ( aparecen alteraciones de orden fisioldgico y
psicologico por un grado de amenaza percibido), Fase de resistencia ( aparecen procesos
fisiologicos, cognitivos y emocionales que tratan de negociar con el estimulo presentado), Fase
de agotamiento (si el organismo no llega a aceptar el estimulo aparecen enfermedades o

problemas de salud irreversibles) (Barrio y Ruiz, 2017, pp.1-13).
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Esta teoria, explica claramente, como el estrés invade directamente a la salud del ser
humano, es comtn encontrarse en situaciones que tengan relacion con el peligro, pero al estar
inmersos en circunstancias permanentes como es el cuidado de un enfermo en fase terminal el
cuidador se queda en la fase de agotamiento, donde aparecen las enfermedades cronicas al no
poder digerir la situacion con su familiar presentandose problemas de salud fisica como:
enfermedades cardiovasculares, enfermedades estomacales, problemas inflamatorios,

respiratorios entre otros.

2.4.3. Teoria de la conciliacion de trabajo-familia (teoria del ajuste): Problemas

economicos

Trata de explicar el problema que existe en el trabajo y dentro del ambito familiar, es decir
si se presenta una situacion que genera estrés dentro del nivel familiar de la persona que esta
laborando la misma no podra rendir de manera correcta dentro del ambito laboral, teniendo
llamados de atencion constante y un mal concepto por parte del encargado de la empresa o lugar
donde trabaja, también se refiere a la sobrecarga que un solo familiar posee en el trabajo y la
casa ,mencionando que es necesario generar roles a los miembros familiares y no a uno solo

(Andrade, 2020, pp.1-14).

Esta teoria se relaciona al tema en cuestion, porque trata de la explicacion de la sobrecarga
al cuidador, es entendible que se sienta estresado en su &mbito laboral ya que el familiar no le
trae ningln tipo de tranquilidad al estar a cargo de la economia y el cuidado del paciente y

llevando aquellos problemas hacia el trabajo incapacitandolo para rendir correctamente.

2.4.4. Teoria del aprendizaje social de Bandura: problemas sociales

El autor menciona que se necesita de la sociedad para poseer una nueva conducta, el ser
humano esta ligado a procesos de condicionamiento positivo y negativo, pero nuestro

comportamiento no puede ser entendido si no adquirimos vivencias que se encuentran en el
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entorno social, el factor cognitivo también es importante el cual permite prever al ser humano
de un comportamiento favorable o desfavorable, también se menciona el aprendizaje vicario
que es la imitacion de un aprendizaje observado (Montafo, 2016). La manera en la cual
podemos relacionar estos términos en el tema a tratar es cuando el cuidador se olvida de su
interaccion social con los demds pudiendo tener alteraciones en el comportamiento y dejar de
aprender nuevas experiencias ya que hay modelos de imitacion, viendo como inico modelo al

paciente que estd a cargo del mismo adquiriendo un comportamiento estresante.

2.5.Articulo de la investigacion de las variables dependientes

2.5.1. Problemas emocionales

Al haber analizado la informaciéon con anterioridad, se debe conocer mas a fondo el
significado de problemas emocionales y relacionarlo al cuidador paliativo, por tanto, las
emociones son estados psicofisioldgicos de las personas ante situaciones relevantes tomando
en cuenta un punto de vista adaptativo, existen emociones positivas y negativas como: miedo,
peligro, amenaza y dafio, estas emociones en especifico producen un dafio en tres areas del ser
humano: fisiologica, afectiva y conductual, se puede afirmar que las respuestas emocionales
positivas y negativas forman parte del ambiente del ser humano, sin embargo las tltimas pueden
generar respuestas patoldgicas que desencadenan problemas emocionales (Piqueras, 2019).
Podemos entender que el cuidador paliativo llega a generar emociones negativas ante la
situacion que esta viviendo con su familiar como una situacion de peligro pudiendo poseer
problemas emocionales significativos observando constantemente como el estado del paciente

va deteriorandose impactando al encargado de su cuidado.

Otro autor, complementa la informacion mencionada con anterioridad, explicando que la
familia de un enfermo terminal estd formada por una serie de emociones negativas que no
permiten sobrellevar la situacion , este diagndstico se vive como un sindnimo de dolor y pérdida

formando la conspiracion de silencio que en varias ocasiones le piden a la persona encargada
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del cuidado del paciente que la aplique, esta consiste en ocultarle el diagnostico o la informacioén
al enfermo para no generar frustracion en el mismo teniendo una repercusion negativa en el
cuidador al guardar la informacion o a tolerar las preguntas constantes del paciente sobre aquel
tema generando un problema emocional y culpabilidad en la persona encargada (Diaz et al.,
2018). Esta informacion nos menciona que el cuidador se siente con problemas emocionales
desde el diagndstico generado por el profesional y la orden de sus familiares de ocultar la

informacion al enfermo lo cual provoca sensacion de tristeza e impotencia.

2.5.2. Problemas Fisicos

Complementando, la informacién anterior, los problemas de salud, se dan por un factor en
comun que es el estrés, el cual se relaciona con el tema a tratar, definiendo al mismo como una
respuesta natural ante situaciones de miedo, peligro o tension formando parte de la vida, pero
su existencia permanente, puede acarrear problemas emocionales y corporales estos ultimos
estan en la categoria de estrés fisico provocando problemas que estan inmersos en la tension
muscular como el cuello y los hombros, incluso se incluyen los musculos maxilares y oculares
también aparece el aumento de frecuencia cardiaca, vasoconstriccion, coagulacion sanguinea,
problemas digestivos (Nuria, 2018). Se puede observar que todas aquellas enfermedades
mencionadas pueden estar inmersas en un ser humano que estd cargando con un factor
estresante de manera continua como es el caso del cuidador y el paciente paliativo, la persona
encargada, puede estar en un sufrimiento constante que termina con el origen de las

enfermedades ya dichas con anterioridad afectando su salud fisica de forma significativa.

El siguiente articulo se refiere y coincide con la informacion de la investigacion mencionada
con anterioridad, pero afade una parte significativa a la informacion mencionando las
caracteristicas mas comunes que pueden contribuir a que el estrés se prolongue y cause mayores
problemas de salud fisica como: el cambio de novedad o situacion, es decir el cambio abrupto

de una rutina general a otra nueva, falta de informacion, es decir no se sabe que puede pasar o

19



no hay la informacion suficiente para conocer el desenlace, predictibilidad significa que se
puede predecir lo que ocurrira, duracion de la situacion de estrés , aquello explica que mientras
mas dure ese evento, tiene una mayor consecuencia a nivel negativo (Pérez, 2018). Estas fases
mencionadas, explican perfectamente la condicion a la cual los cuidadores se introducen al
tomar aquella responsabilidad de cuidado, el cuidador se entera que su familiar esta enfermo
(cambio de novedad), no sabe como funciona la enfermedad o a escuchado poco de ella ( falta
de informacion), podria imaginarse que su familiar va a fallecer al final (predictibilidad), pasa
el tiempo y la situacion se empeora por la demanda del cuidado al paciente ( duraciéon de la

situacion de estrés) aparecen enfermedades fisicas en el cuidador.

2.5.3. Problemas econémicos

Los cuidadores de pacientes paliativos son generalmente personas que no van acompafiadas
de un equipo de salud y por tanto debe conocer las necesidades principales de los pacientes
ademas no llegan a ser remunerados y el incremento de gastos no se hace esperar, el cuidador
debe invertir en medicamentos para el paciente terminal , consultas externas, comida, ropa
especial y acondicionamiento de la vivienda , es por ello que el cuidado conlleva a un gasto
mayor siendo mas grave en estratos bajos donde las facilidades son mucho menores (Cerquera,
2018). El articulo menciona que los cuidadores poseen mayores responsabilidades sobre sus
familiares sobre todo la parte economica donde la misma familia evita colaborar o crear una

remuneracion para compensar el esfuerzo del encargado dejandolo con una carga significativa.

Es importante mencionar, que los cuidadores de paciente paliativos pueden tomar una
licencia familiar o personal dejado el ambito laboral un tiempo sin ser remunerados,
permitiendo hasta doce semanas de licencia dependiendo el caso en el cual la persona esté
implicada, el problema radica cuando aquel tiempo se ha cumplido, el individuo encargado
debe volver a laborar con normalidad sin olvidar que en ese tiempo no recibid ninguna paga
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por lo cual aparecen problemas econdmicos (Sanchez, 2016). Es importante hacer hincapié¢ en
este apartado donde los trabajos si sugieren un tiempo prudencial para que la persona que se
encuentra al cuidado de un paciente terminal o crénico pueda realizar su tarea, el problema es
la no remuneracién porque el cuidador necesita recursos para proporcionar al paciente lo que

el mismo necesite sobre todo medicinas o consultas médicas.

2.5.4. Problemas sociales

En el siguiente articulo, el autor menciona la sobrecarga de cuidadores paliativos que incluye
sintomas fisicos, psicoldgicos y sociales, estos ultimos dan paso al aislamiento social donde la
persona llega a abandonar el trato con otros miembros de la familia y con amistades cercanas,
creandose pensamientos distorsionados donde el cuidador llega a pensar que es importante que
el mismo este en todo momento con el enfermo o que podria suceder algo malo si se aleja de
casa por un momento, por tanto, el encargado disminuye sus rutinas sociales llegando a la
soledad y aislamiento (Pastor, 2019). Es importante mencionar que este articulo muestra el
conflicto que tiene el cuidador en su desarrollo con la sociedad por la carga de responsabilidad
que se ha dejado en sus manos, pudiendo presentar problemas en su sociabilidad en

consecuencia de la observacion constante al paciente paliativo.

Los cuidadores paliativos o primarios deben tener conocimiento de las consecuencias que
puede traer el encargarse de un paciente oncoldgico como el conocimiento de la informacion
pertinente para saber un poco mas sobre la enfermedad, estrategias de afrontamiento cuando el
familiar enfermo entre en crisis, valorar los recursos que dispone, mantener sus actividades
habituales, este ultimo apartado es el mas dificil de cumplir ya que la presencia de una persona
en etapa terminal, cambia el ritmo habitual de la vida del encargado experimentando situaciones
de soledad y falta de apoyo de la sociedad es decir de amigos o familiares (Expdsito, 2017). El
cuidado constante puede afectar a la salud fisica y mental de la persona y sobre todo su forma

de socializar, es por ello que debe tener descansos e involucrarse socialmente con sus amistades.
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CAPITULO III

PROCESO METODOLOGICO
Para el desarrollo del presente estudio se utilizdé un enfoque mixto, el cual combina tanto
elementos cualitativos como cuantitativos en una investigacion (Ochoa et al., 2020), lo que
permite abordar el tema de la sobrecarga del cuidador con pacientes paliativos en la Fundacion
al Servicio del Enfermo de Cancer Lola Farfan de Palacios (FASEC) desde diferentes

perspectivas.

3. Enfoque de la investigacion

El enfoque mixto permite aprovechar las fortalezas de los enfoques cualitativos y
cuantitativos, brindando una visiéon més completa y holistica de la sobrecarga del cuidador con
pacientes paliativos en la Fundacion FASEC. Esto ayudard a comprender mejor los desafios y
necesidades de los cuidadores, y a identificar posibles intervenciones o apoyos para mitigar la

sobrecarga y mejorar la calidad de vida tanto de los cuidadores como de los pacientes.

3.1. Método de investigacion

El método de investigacion deductivo implica partir de teorias generales o principios
establecidos para llegar a conclusiones especificas y verificar su validez en situaciones
particulares (Vilchez, 2019). En el caso de la sobrecarga del cuidador con pacientes paliativos
en la Fundacion al Servicio del Enfermo de Céncer Lola Farfan de Palacios (FASEC) en

Cuenca, Ecuador.

El enfoque deductivo permite establecer una conexion logica entre la teoria y los datos
empiricos, lo que ayuda a validar o refutar las suposiciones existentes. Al aplicar este enfoque

a la investigacion de la sobrecarga del cuidador, se puede generar conocimiento que contribuya
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a una comprension mas precisa de los factores que influyen en la sobrecarga y, en ultima

instancia, a la mejora de los programas y apoyos para los cuidadores en FASEC.

3.2. Disefio de la Investigacion

El disefo de la investigacion se basa en la no experimental, esto implica su aplicacion de
forma directa en estudios que no se relacionen con una manipulaciéon de la variable
independiente (las dificultades de los cuidadores con pacientes paliativos) y las variables
dependientes (problemas emocionales, econdmicos, salud y sociales), ademds se centra
basicamente, en la neta observacion de fendmenos que ocurren en el medio natural para su
posterior analisis. Se limita a la observacion de hechos que ocurren en el medio natural y asi
obtener los datos directamente y luego centrarse en la investigacion. En sintesis, se refiere a
aquellas investigaciones que son realizadas sin manipulacion donde el fendmeno se observa

solo en su entorno natural y luego se analiza (Herndndez Sampieri et al., 2014).

3.3.Alcance de la Investigacion

Alcance de la investigacion sera de caracter descriptivo, con el fin de describir sobre los
cuidadores con pacientes paliativos, relacionado a las variables; problemas emocionales,
problemas fisicos, problemas econdémicos y problemas sociales, que seran medidos a través de

las encuestas aplicadas a los cuidadores en pacientes paliativos.

3.4. Métodos a utilizarse en la Investigacion

Para la presente investigacion se utilizaron las siguientes técnicas: la técnica documental que
ayuda a identificar los documentos mas relevantes para esta investigacion, obteniendo articulos,
conceptos y teorias, la técnica bibliografica que permite usar las bases digitales o base de datos
la cual ayuda a fortalecer el conocimiento teorico, la técnica campo se aplicard las encuestas
previamente realizadas, proporcionando elementos esenciales para llevar adelante el andlisis

cuantitativo de los datos en la Fundacion al Servicio del Enfermo de Cancer Lola Farfan de

23



Palacios “FASEC”, por ultimo la técnica de la encuesta, es decir, una forma concreta, especifica
y practica de procedimiento de investigacion para la recoleccion de datos. La cual fue
estructurada para el cuidador de los pacientes paliativos. La encuesta consta de 29 preguntas

que estan conformadas en base a la variable dependiente e independiente de la investigacion.

3.5. Poblacion y la Muestra

El presente trabajo de investigacion se llevara a cabo en la Fundacion al Servicio del
Enfermo de Cancer Lola Farfan de Palacios “FASEC”, con el Universo total de la poblacion,

qué comprende 84 familiares de pacientes que padecen esta enfermedad en etapa final.

3.6. Analisis de datos

Para el desarrollo del analisis de los datos recolectados en el estudio de la sobrecarga del
cuidador con pacientes paliativos en la Fundacion al Servicio del Enfermo de Cancer Lola
Farfan de Palacios (FASEC) en Cuenca, Ecuador, implica utilizar técnicas estadisticas para
examinar y comprender los datos numéricos recopilados. Es asi que se establece el uso del
programa estadistico SPSS lo cual facilita el analisis de los datos cuantitativos y la generacion

de informacion estadistica.
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CAPITULO IV

RESULTADOS
El presente apartado presenta los resultados obtenidos del estudio sobre la sobrecarga del
cuidador con pacientes paliativos en la Fundacion al Servicio del Enfermo de Cancer Lola
Farfan de Palacios (FASEC) en Cuenca, Ecuador. Los resultados son el fruto del andlisis de
datos cuantitativos y cualitativos recopilados durante el estudio, con el objetivo de comprender
en mayor profundidad la experiencia de los cuidadores y los factores que contribuyen a su

sobrecarga en este contexto.

4. Analisis de resultados

4.1. Datos Sociodemograficos

Tabla 3
Sexo
Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Valido Porcentaje Acumulado
Hombre 1 43 51.19 51.19 51.19
Mujer 2 41 48.81 48.81 100.00
Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).
Figura 2

Sexo

PORCENTAIJE
51.2%

48.8%

HOMBRE MUIJER

Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Interpretacion
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En cuanto al género de los participantes, se observa que, de un total de 84 cuidadores

incluidos en el estudio, el 51.2% son hombres y el 48.8% son mujeres.

Estos resultados indican que tanto hombres como mujeres estan representados en el grupo
de cuidadores de pacientes paliativos en FASEC, y no hay una clara dominancia de un género
sobre el otro en este contexto. Esto puede sugerir que tanto hombres como mujeres asumen

roles de cuidador de manera equitativa en este dmbito.

La distribucion equilibrada de género entre los cuidadores puede tener implicaciones
significativas para la comprension de la sobrecarga del cuidador en el contexto de pacientes
paliativos en FASEC. Es importante tener en cuenta que tanto hombres como mujeres pueden
enfrentar desafios similares en términos de sobrecarga, como el equilibrio entre las
responsabilidades del cuidado, el impacto emocional y fisico, y la necesidad de apoyo y

recursos adecuados.

Ademas, estos resultados pueden tener implicaciones para el disefio de intervenciones y

programas de apoyo dirigidos a los cuidadores en FASEC.

Tabla 4
Edad

Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Valido Porcentaje Acumulado
19-26 afos 1 7 8.33 8.43 8.43
27-59 afios 2 42 50.00 50.60 59.04
60 afios en adelante 3 34 40.48 40.96 100.00

1 1.19 Perdidos

Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).

Figura 3

Edad
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PORCENTAJE
40.4%

8.33%

19-26 ANOS 27-59 ANOS 60 ANOS EN ADELANTE
Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion

propia, 2023).

Interpretacion

Estos resultados muestran una distribucion diversa de edad entre los cuidadores de pacientes
paliativos en FASEC. Se observa que la mayoria de los cuidadores [50.0%] se encuentran en el
rango de edad de 27 a 59 afios, lo que indica que este grupo representa la mayor proporcion de
participantes en el estudio. Por otro lado, los cuidadores de 60 afios en adelante también
representan una proporcion significativa [40.48%] del total de participantes y el 8.33% de los

cuidadores tienen entre 19 y 26 afios.

La distribuciéon de edad en este contexto puede tener implicaciones importantes para
comprender la sobrecarga del cuidador en relacion a las diferentes etapas de la vida. Por
ejemplo, los cuidadores mdas jovenes pueden enfrentar desafios especificos en términos de
conciliacion entre el cuidado y sus responsabilidades personales o profesionales. Por otro lado,
los cuidadores de edad més avanzada pueden enfrentar desafios relacionados con su propia

salud y bienestar, asi como la gestion de la atencion de pacientes paliativos, es fundamental
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considerar estas diferencias en las necesidades y desafios de los cuidadores en funcion de su

edad al desarrollar intervenciones y programas de apoyo.

Tabla 5

Nivel de instruccion

Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Valido Porcentaje Acumulado
Superior 1 19 22.62 22.62 22.62
Secundaria 2 20 23.81 23.81 46.43
Primaria 3 33 39.29 39.29 85.71
Ninguno 4 12 14.29 14.29 100.00
Total 84 100.0 100.00

Nota: Elaboracion propia (2023).

Figura 4
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Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion

propia, 2023).

Interpretacion

Al analizar estos datos, se puede observar que la mayoria de los cuidadores [23.81%] tienen
al menos educacién secundaria, lo que indica que poseen un nivel basico de formacion

académica. Este resultado es importante, ya que un nivel educativo mas alto puede proporcionar
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a los cuidadores habilidades y conocimientos adicionales para enfrentar la tarea de cuidar a

pacientes en situacion de cuidados paliativos.

Sin embargo, es relevante destacar que un porcentaje significativo de los cuidadores
[14.29%] no tiene ningun nivel de instruccion formal. Esto puede plantear desafios adicionales
en términos de comprension de la enfermedad, habilidades de cuidado y acceso a recursos de
apoyo. La investigacion podria considerar la necesidad de proporcionar programas de
capacitacion y educacion para estos cuidadores sin educacion formal, a fin de brindarles
herramientas adicionales para enfrentar la sobrecarga y mejorar la calidad de atencion a los

pacientes paliativos.

La mayoria de los cuidadores involucrados en la investigacion tienen al menos educacion
secundaria, lo cual es alentador. Sin embargo, se identifica la presencia de un grupo
significativo de cuidadores sin educacion formal, lo que sugiere la importancia de implementar
estrategias educativas y de apoyo especificas para abordar sus necesidades y mejorar su

capacidad para cuidar a pacientes en situacion de cuidados paliativos.

Tabla 6

Vinculo laboral

Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Valido Porcentaje Acumulado
Trabajador 1 32 38.10 38.10 38.10
Jubilado 2 4 4.76 4.76 42.86
Ama de casa 3 30 35.71 35.71 78.57
Otros 4 18 21.43 21.43 100.00
Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).

Figura 5

Vinculo laboral
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38.10%

35.71%

21.43%

PORCENTAJE

4.76%

TRABAJADOR JUBILADO AMA DE CASA OTROS

Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Interpretacion

Basandonos en la informacion proporcionada sobre el vinculo laboral de los participantes,

podemos realizar un analisis e interpretacion de los resultados:

El 35.7% de los participantes son amas de casa. Este resultado indica que un porcentaje
significativo de los cuidadores no tiene un empleo remunerado y se dedica principalmente a las
tareas del hogar y al cuidado de los pacientes paliativos. Es importante tener en cuenta que,
aunque no tengan una ocupacion laboral formal, asumir la responsabilidad del cuidado puede

generar una carga adicional para ellos.

El14.7% de los participantes son jubilados. Estos cuidadores ya han dejado de trabajar debido
a su jubilacion, lo que implica que tienen mas tiempo disponible para dedicarse al cuidado de
los pacientes. Sin embargo, también es posible que algunos de ellos enfrenten desafios

relacionados con la edad y la salud, lo que puede aumentar la carga de cuidado.

Es asi, el 21.4% de los participantes se encuentra en la categoria de "otros". Esta categoria
podria incluir a personas que estan desempleadas, estudiantes u otros cuidadores cuya situacion

laboral no se clasifico en las categorias anteriores. Es importante considerar que estas personas
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pueden enfrentar distintas circunstancias y demandas en relacion con su vinculo laboral. El
38.1% de los participantes son trabajadores remunerados. Estos cuidadores tienen un empleo
activo ademas de sus responsabilidades como cuidadores de pacientes paliativos. Este grupo
puede enfrentar una carga adicional debido a la necesidad de equilibrar las demandas laborales

y las tareas de cuidado, lo que puede generar estrés y agotamiento.

Los resultados indican que la mayoria de los participantes en la investigacién son amas de
casa o trabajadores remunerados. Esto sugiere que el cuidado de los pacientes paliativos se
realiza principalmente por parte de personas que no tienen un empleo remunerado o que deben

equilibrar las demandas laborales y las responsabilidades de cuidado.

34.52%

PORCENTAIJE

§
B X = X
: % - E
PADRE MADRE HERMANO ESPOSA HIJO OTROS
Tabla 7
Parentesco
Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje  Porcentaje Valido Porcentaje Acumulado
Padre 1 11 13.10 13.10 13.10
Madre 2 8 9.52 9.52 22.62
Hermano 3 10 11.90 11.90 34.52
Esposa 4 16 19.05 19.05 53.57
Hijo 5 10 11.90 11.90 65.48
Otros 6 29 34.52 34.52 100.00
Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).

Figura 6

Parentesco
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Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracién
propia, 2023).

Interpretacion
En base a la informacion proporcionada sobre el parentesco de los participantes en la

investigacion se establece que:

El 19% de los participantes son las esposas es probable que asuman un papel de cuidado
principal y tengan una carga significativa en términos de responsabilidades y demandas
emocionales. Ademads, el porcentaje de los participantes estan clasificados como "esposa/o".
Esta categoria puede incluir a parejas casadas o convivientes de los pacientes paliativos. Al
igual que las esposas, es probable que estas personas tengan un papel de cuidado primario y

enfrenten desafios similares en términos de sobrecarga.

Por otro lado, el 11.9% de los participantes son hermanos de los pacientes paliativos. Esto
sugiere que un numero significativo de hermanos asumen la responsabilidad del cuidado. Los
hermanos pueden desempefiar un papel importante como cuidadores y brindar apoyo emocional

y practico a los pacientes.

Los hijos representan el 11.9% de los participantes, estos resultados indican que tanto los
hijos como las hijas estan involucrados en el cuidado de los pacientes paliativos. Los hijos
suelen desempefiar un papel central en el cuidado de los padres en la etapa de cuidados

paliativos, lo que puede tener un impacto significativo en sus vidas y bienestar emocional.

Es asi, el 9.5% de los participantes son madres de los pacientes paliativos. Las madres a
menudo asumen un papel de cuidado y brindan apoyo continuo a sus hijos enfermos, incluso
en situaciones de cuidados paliativos. Esto puede generar una carga emocional y fisica adicional

para ellas.
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La categoria "otros" abarca el 34.5% de los participantes. Esta categoria puede incluir a otros
familiares, amigos cercanos u otras personas relacionadas con el paciente paliativo que asumen
el papel de cuidador. Es importante considerar que estos cuidadores también pueden enfrentar

desafios unicos en términos de sobrecarga y apoyo.

El 13.1% de los participantes son padres de los pacientes paliativos. Los padres también
pueden desempenar un papel crucial en el cuidado de sus hijos enfermos. Esto puede implicar
tanto cuidados fisicos como apoyo emocional a lo largo de la enfermedad, los resultados indican
una variedad de relaciones de parentesco entre los cuidadores y los pacientes paliativos,
incluyendo esposas, hermanos, hijos, madres, padres y otros. Esto demuestra la importancia del
apoyo familiar en el cuidado de los pacientes y la necesidad de brindar recursos y servicios

especificos para cada grupo de cuidadores.

Pregunta 1: ;Usted cree que ha empeorado su situacion laboral después de ponerse al cuidado

del enfermo?

Tabla 8

Situacion laboral

Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Valido Porcentaje Acumulado
Sigue Igual 1 21 25.00 25.00 25.00
Disminuido 2 18 21.43 21.43 46.43
Empeorado Gravemente 3 45 53.57 53.57 100.00
Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).

Figura 7

Situacion laboral
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3.57%

PORCENTAJE
25%
21.43%

SIGUE IGUAL DISMINUIDO EMPEORADO GRAVEMENTE

Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Interpretacion
Con relacion a la informacion proporcionada sobre la percepcion del cuidador acerca de la
situacion laboral después de asumir el cuidado del enfermo, podemos realizar un analisis e

interpretacion de los resultados.

Es asi, el 21.4% de los participantes indicaron que su situacion laboral ha disminuido
después de asumir el cuidado del enfermo. Esto sugiere que una parte significativa de los
cuidadores experimenta una afectacion en su situacion laboral, ya sea en términos de reduccioén
de ingresos, disminucion de horas de trabajo u otras circunstancias que impactan negativamente

en su empleo.

Por otro lado, el 53.5% de los participantes sefialaron que su situacion laboral ha empeorado
gravemente después de asumir el cuidado del enfermo. Este resultado indica que mas de la
mitad de los cuidadores perciben un deterioro significativo en su situacion laboral. Es probable
que experimenten cambios drasticos en su empleo, como pérdida de empleo, reduccion de horas
de trabajo sustanciales o dificultades para cumplir con sus responsabilidades laborales debido

a la carga de cuidado.
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El 25% de los participantes indicaron que su situacion laboral se mantiene igual después de
asumir el cuidado del enfermo. Estos cuidadores no perciben un impacto directo en su empleo
araiz de las responsabilidades de cuidado. Sin embargo, es importante tener en cuenta que esto
no implica necesariamente que no enfrenten desafios o estrés relacionados con la combinacion

de cuidado y trabajo.

En relacion a la pregunta planteada sobre si los cuidadores creen que su situacion laboral ha
empeorado después de asumir el cuidado del enfermo, los resultados muestran que la mayoria
de los cuidadores (75%) consideran que su situacion laboral ha empeorado gravemente o ha
experimentado una disminucién. Esto indica que la carga de cuidado de los pacientes paliativos

tiene un impacto negativo en la situacion laboral de los cuidadores en la Fundacion FASEC.

Estos hallazgos resaltan la importancia de abordar y brindar apoyo a los cuidadores en
relacion con su situacion laboral. Es necesario implementar medidas y politicas que faciliten el
equilibrio entre el cuidado y el empleo, como la flexibilidad laboral, el apoyo emocional y la

promocion de servicios de cuidado de relevo.

Pregunta 2: ;Usted posee el medicamento adecuado para el paciente?

Tabla 9

Posee medicamento el paciente

Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Vialido Porcentaje Acumulado
Siempre 1 7 8.33 8.33 8.33
La mayoria de veces si 2 20 23.81 23.81 32.14
La mayoria de veces no 3 39 46.43 46.43 78.57
Nunca 4 18 21.43 21.43 100.00
Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).

Figura 8

Posee medicamento el paciente
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6.4%

PORCENTAIJE
23.8%
21.4%

8.3%

SIEMPRE LA MAYORIA DE VECES LA MAYORIA DE VECES NUNCA
SI NO

Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Interpretacion

Enrelacion a la pregunta se establecen los siguientes resultados el 46.4% de los participantes
indicaron que la mayoria de las veces no poseen el medicamento adecuado para el paciente.
Esto sugiere que casi la mitad de los cuidadores enfrentan dificultades para obtener los
medicamentos necesarios para el cuidado de los pacientes paliativos. Esto puede deberse a
diversos factores, como barreras econdmicas, dificultades para acceder a servicios de salud o

problemas logisticos en la adquisicion de los medicamentos.

Es asi, el 23.8% de los participantes afirmaron que la mayoria de las veces si poseen el
medicamento adecuado para el paciente. Esto indica que una proporcion significativa de los
cuidadores logra obtener los medicamentos necesarios para el cuidado de los pacientes. Es
posible que estos cuidadores cuenten con recursos suficientes, acceso a servicios de salud o

sistemas de apoyo que les faciliten la adquisicion de los medicamentos.

Por otro lado, el 21.4% de los participantes declararon que nunca poseen el medicamento
adecuado para el paciente. Esta respuesta refleja una preocupante falta de acceso a los
medicamentos necesarios para el cuidado de los pacientes paliativos. La falta de medicamentos
puede tener consecuencias graves para la salud y el bienestar de los pacientes, asi como para la

capacidad de los cuidadores para brindar una atencion adecuada.
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El 8.3% de los participantes indicaron que siempre poseen el medicamento adecuado para
el paciente. Esta respuesta sugiere que una minoria de los cuidadores logra asegurar de manera
consistente la disponibilidad de los medicamentos necesarios para el cuidado de los pacientes
paliativos. Esto puede deberse a una buena planificacion, acceso a recursos o sistemas de apoyo

efectivos.

En relacion a la pregunta planteada sobre si los cuidadores poseen el medicamento adecuado
para el paciente, los resultados revelan que una proporcion significativa de los cuidadores
(46.4%) indican que la mayoria de las veces no tienen acceso al medicamento adecuado para el
paciente. Esto sefiala una preocupante brecha en el acceso a los medicamentos necesarios para

el cuidado de los pacientes paliativos en la Fundacién FASEC.

Estos hallazgos resaltan la importancia de garantizar un acceso equitativo y oportuno a los
medicamentos esenciales para los pacientes paliativos, asi como brindar apoyo y recursos a los

cuidadores en relacion con la adquisicion y gestion de los medicamentos.

Pregunta 3: ;Dispone usted de alimentos para abastecer al paciente paliativo con lo

necesario?
Tabla 10
Alimentacion
Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Vialido Porcentaje Acumulado
Siempre 1 4 4.76 4.76 4.76
La mayoria de veces si 2 23 27.38 27.38 32.14
La mayoria de veces no 3 42 50.00 50.00 82.14
Nunca 4 15 17.86 17.86 100.00
Total 84 100.0 100.0

Nota. Elaboracion propia (2023).
Figura 9

Alimentacion
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50,0%

27,4%

PORCENTAJE
17,9%

4,8%

SIEMPRE LA MAYORIA DE VECES SI LA MAYORIA DE VECES NUNCA
NO

Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion

propia, 2023).

Interpretacion

Basandome en la informacion proporcionada sobre la disponibilidad de alimentos para

abastecer al paciente paliativo se establecen los siguientes datos:

El 50% de los participantes indicaron que la mayoria de las veces no disponen de alimentos
para abastecer al paciente paliativo con lo necesario. Esto sugiere que la mitad de los cuidadores
enfrentan dificultades para asegurar la disponibilidad de alimentos adecuados para el cuidado
del paciente. Estas dificultades pueden estar relacionadas con limitaciones econdmicas,
problemas de acceso a alimentos nutritivos o dificultades logisticas para adquirir y mantener

un suministro adecuado.

Es asi, el 27.3% de los participantes afirmaron que la mayoria de las veces si disponen de
alimentos para abastecer al paciente paliativo con lo necesario. Esto indica que una proporcion
significativa de los cuidadores logra asegurar el acceso a alimentos adecuados para el cuidado
del paciente. Es posible que estos cuidadores cuenten con recursos suficientes, apoyo de redes
sociales o programas de asistencia que les permitan cubrir las necesidades alimentarias del

paciente.
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Por otro lado, el 17.8% de los participantes declararon que nunca disponen de alimentos para
abastecer al paciente paliativo con lo necesario. Esta respuesta refleja una preocupante falta de
acceso a alimentos adecuados para el cuidado del paciente. La falta de una nutricién adecuada
puede tener consecuencias negativas para la salud y el bienestar del paciente, y también puede

aumentar la carga y el estrés del cuidador.

El 4.7% de los participantes indicaron que siempre disponen de alimentos para abastecer al
paciente paliativo con lo necesario. Esta respuesta sugiere que una minoria de los cuidadores
logra asegurar de manera constante el suministro adecuado de alimentos para el cuidado del
paciente. Esto puede deberse a una buena planificacion, acceso a recursos o apoyo adicional en

relacidon con los alimentos.

En relacion a la pregunta planteada sobre si los cuidadores disponen de alimentos para
abastecer al paciente paliativo con lo necesario, los resultados revelan que una proporcion
significativa de los cuidadores [50%] indican que la mayoria de las veces no tienen acceso a los
alimentos necesarios para el paciente. Esto sefiala una brecha en la disponibilidad de alimentos
adecuados para el cuidado de los pacientes paliativos en la Fundacion FASEC. Estos hallazgos
resaltan la importancia de abordar las barreras que impiden el acceso a alimentos nutritivos para

los pacientes paliativos y sus cuidadores.

Pregunta 4: ;Los familiares colaboran con los gastos del enfermo?

Tabla 11

Los familiares colaboran con los gastos del enfermo

Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Vilido Porcentaje Acumulado

Siempre 1 3 3.57 3.57 3.57
La mayoria de veces si 2 23 27.38 27.38 30.95
La mayoria de veces no 3 30 35.71 35.71 66.67
Nunca 4 28 33.33 33.33 100.00
Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).
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Figura 10

Los familiares colaboran con los gastos
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Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Interpretacion

Los resultados sugieren que un gran porcentaje de los cuidadores no reciben apoyo
financiero de sus familias para los gastos extras relacionados con el cuidado indicando que el
33.3% de los encuestados respondi6 que nunca colaboran, mientras que el 35.7% respondi6 que
la mayoria de las veces no lo hacen. Por otro lado, el 27.3% de los encuestados respondid que
la mayoria de las veces si colaboran y el 3.57% respondi6 que siempre lo hacen. Estos
resultados sugieren que existe una falta de colaboracion por parte de los familiares en cuanto a
los gastos del enfermo, ya que el 70% de los encuestados respondi6 que la mayoria de las veces
o nunca colaboran. Esto puede tener un impacto negativo en la calidad de vida del paciente y
en la carga econdmica que recae sobre el cuidador. Es importante destacar que estos resultados
se basan en la percepcion de los cuidadores y no en datos objetivos sobre la colaboracion de los
familiares en los gastos del enfermo. Por lo tanto, es necesario realizar mas investigaciones para
obtener una vision mas completa de la situacion. Ademas, es importante que se tomen medidas
para mejorar la colaboracion de los familiares en los gastos del enfermo y asi aliviar la carga

econdmica y emocional que recae sobre los cuidadores.
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Pregunta 5: ;Ha sentido tensién muscular mientras cuidaban a su familiar?

Tabla 12

Tension muscular

Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Vilido Porcentaje Acumulado
Siempre 1 19 22.62 22.62 22.62
La mayoria de veces si 2 34 40.48 40.48 63.10
La mayoria de veces no 3 16 19.05 19.05 82.14
Nunca 4 15 17.86 17.86 100.00
Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).
Figura 11
Tension muscular

Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Interpretacion

40.5%

PORCENTAJE
22.6%
19.1%
17.9%

SIEMPRE LA MAYORIA DE VECES LA MAYORIA DE VECES NUNCA
Sl NO

Estos resultados sugieren que una gran proporcion de cuidadores de pacientes paliativos
experimentan tension muscular mientras cuidan a sus seres queridos. Los resultados obtenidos
indican que el 40.5% de los cuidadores encuestados respondié que la mayoria de las veces si
habian sentido tension muscular, mientras que el 22.6% afirmé haberla sentido siempre. Por
otro lado, el 19.1% de los cuidadores contest6 que la mayoria de las veces no habian sentido
tension muscular, y el 17.9% afirmoé que nunca la habian sentido. Estos resultados sugieren que
la tarea de cuidar a un paciente paliativo puede ser fisica y emocionalmente agotadora para los

cuidadores, lo que puede llevar a la aparicion de tension muscular. Es importante destacar que
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la tension muscular puede ser un sintoma de estrés y ansiedad, lo que indica que los cuidadores
pueden estar experimentando altos niveles de estrés emocional mientras cuidan a su familiar.
Es necesario que se preste atencion a la salud fisica y emocional de los cuidadores de pacientes
paliativos, y se les brinde el apoyo necesario para manejar el estrés y la tension muscular
asociados con esta tarea. Esto puede incluir la provision de recursos y servicios de apoyo, como
asesoramiento y terapia, para ayudar a los cuidadores a manejar el estrés y la tension muscular,

y mejorar su calidad de vida mientras cuidan a su familiar.
Pregunta 5: ;Ha presenta dolor de cabeza al mantenerse al cuidado del enfermo?

Tabla 13

Dolor de cabeza al mantenerse al cuidado del enfermo

Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Vilido Porcentaje Acumulado
Siempre 1 18 21.43 21.43 21.43
La mayoria de veces si 2 43 51.19 51.19 72.62
La mayoria de veces no 3 23 27.38 27.38 100.00
Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).

Figura 12

Dolor de cabeza al mantenerse al cuidado del enfermo
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51.2%

27.3%

PORCENTAIJE
21.4%

SIEMPRE LA MAYORIA DE VECES SI LA MAYORIA DE VECES NO

Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Interpretacion

De acuerdo a la informacion obtenida de las encuestas realizadas, indica que mas de la mitad
de los cuidadores encuestados han experimentado dolor de cabeza al cuidar a pacientes
paliativos. Los resultados indican que mas de la mitad de los encuestados (51.2%) afirmaron
que la mayoria de las veces si presentan dolor de cabeza al cuidar a sus pacientes. Por otro lado,
el 27.4% de los encuestados afirmé que la mayoria de las veces no presentan dolor de cabeza,
mientras que el 21.4% afirmé que siempre lo presentan. Estos resultados sugieren que el
cuidado de pacientes paliativos puede ser una tarea estresante y agotadora, lo que puede llevar
a los cuidadores a experimentar dolores de cabeza. Es importante destacar que el dolor de
cabeza puede ser un sintoma de estrés y fatiga, y puede afectar la calidad de vida de los
cuidadores. Por lo tanto, es fundamental que se preste atencion a la salud y el bienestar de los
cuidadores, y se les brinde el apoyo necesario para que puedan desempenar su trabajo de manera

efectiva y sin poner en riesgo su propia salud.

Pregunta 6: ;Si habian experimentado alguna dificultad respiratoria mientras cuidaban a sus

pacientes?

Tabla 14
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Dificultad respiratoria al estar a cargo del paciente

Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Vilido Porcentaje Acumulado
Siempre 1 7 8.33 8.33 8.33
La mayoria de veces si 2 31 36.90 36.90 45.24
La mayoria de veces no 3 23 27.38 27.38 72.62
Nunca 4 23 27.38 27.38 100.00
Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).

Figura 13

Dificultad respiratoria al estar a cargo del paciente
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Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Interpretacion

La encuesta realizada a los cuidadores de pacientes paliativos se manifiesta que
experimentan dificultades respiratorias mientras cuidan a sus familiares. Esto puede deberse a
una variedad de factores, como la exposicidn a sustancias irritantes o toxicas, el estrés
emocional y fisico de cuidar a un pariente enfermo, o la falta de capacitacion adecuada en
técnicas de cuidado respiratorio. Los resultados muestran que el 36.9% de los cuidadores
respondieron que la mayoria de las veces si, lo que indica que experimentaron dificultades
respiratorias con frecuencia. El 27.4% de los cuidadores respondieron que la mayoria de las
veces no, lo que sugiere que no experimentaron dificultades respiratorias con frecuencia.
Ademas, el 27.4% de los cuidadores respondié que nunca habian experimentado dificultades

respiratorias mientras cuidaban a sus pacientes. Por ultimo, el 8.3% de los cuidadores
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respondieron que siempre habian experimentado dificultades respiratorias mientras cuidaban a

sus pacientes, lo que indica que esta es una experiencia comun para ellos.

Estos resultados son importantes porque indican que la dificultad respiratoria es una

experiencia comun para los cuidadores de pacientes paliativos. Esto puede deberse a una

variedad de factores, como la naturaleza de la enfermedad del paciente, el entorno en el que se

brinda el cuidado y la falta de capacitacion y recursos para los cuidadores. Es importante que

los proveedores de atencion médica y los responsables de politicas presten atencion a estos

resultados y trabajen para abordar las necesidades de los cuidadores de pacientes paliativos,

incluyendo la capacitacion y el apoyo adecuados para manejar las dificultades respiratorias y

otros desafios que puedan surgir durante el cuidado de estos pacientes.

Pregunta 7: ;Ha presentado molestias estomacales al mantenerse al cuidado del enfermo?

Tabla 15

Molestias estomacales al estar al cuidado del enfermo

Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Valido Porcentaje Acumulado
Ardor estomacal 1 10 11.90 11.90 11.90
Dolor estomacal 2 25 29.76 29.76 41.67
Estrefiimiento 3 8 9.52 9.52 51.19
Ninguno 4 41 48.81 48.81 100.00
Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).

Figura 14

Molestias estomacales al estar al cuidado del enfermo
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9.5%

ARDOR ESTOMACAL DOLOR ESTOMACAL ESTRENIMIENTO NINGUNO

Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Interpretacion

De acuerdo a la informacion obtenida de las encuestas realizadas a los cuidadores con
pacientes paliativos en la que se les pregunto si habian experimentado molestias estomacales al
cuidar del enfermo. La figura N 14, muestran los resultados obtenidos, en los que se puede
observar que el 48.8% de los encuestados no ha presentado ninguna molestia estomacal, lo que
indica que la mayoria de los cuidadores no experimentan problemas estomacales al cuidar de
los pacientes paliativos. Sin embargo, el 51.2% de los encuestados si ha experimentado algin
tipo de molestia estomacal. El 29.8% ha tenido dolor estomacal, lo que puede deberse a la
tension y el estrés que conlleva el cuidado de un paciente enfermo. El 11.9% ha presentado
ardor estomacal, lo que puede ser un sintoma de reflujo gastroesofdgico, una afeccion comuin
en personas que experimentan estrés y ansiedad. Ademas, el 9.5% ha tenido estrefiimiento, lo

que puede ser un efecto secundario de la falta de actividad fisica y la mala alimentacion.

En definitiva, aunque la mayoria de los cuidadores de pacientes paliativos no experimentan
molestias estomacales, es importante tener en cuenta que el cuidado de un paciente enfermo
puede ser una tarea estresante y agotadora, lo que puede afectar la salud fisica y emocional del
cuidador. Por lo tanto, es importante que los cuidadores tomen medidas para cuidar su propia
salud, como hacer ejercicio regularmente, comer una dieta saludable y equilibrada, y buscar

apoyo emocional y psicologico si es necesario.

Pregunta 8: ;Usted considera que su salud fisica es?
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Tabla 16

Salud fisica
Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Valido Porcentaje Acumulado
Muy buena 1 2 2.38 2.38 2.38
Buena 2 11 13.10 13.10 15.48
Normal 3 30 35.71 35.71 51.19
Regular 4 18 21.43 21.43 72.62
Mala 5 23 27.38 27.38 100.00
Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).

Figura 15
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Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Interpretacion

Se puede observar la percepcion que tienen los cuidadores sobre su salud fisica como mala
o regular, lo que puede ser atribuido al estrés y a la sobrecarga que conlleva cuidar a pacientes
con enfermedades terminales. La pregunta realizada fue ";Usted considera que su salud fisica
es?" y los resultados obtenidos fueron los siguientes: el 35.7% de los cuidadores contestaron
que su salud fisica era normal, el 27.4% contestd que era mala, el 21.4% contestd que era
regular, el 13.1% contesto que era buenay el 2.4% contestd que era muy buena. Estos resultados
indican que la mayoria de los cuidadores con pacientes paliativos no perciben su salud fisica

como buena o muy buena.
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De hecho, mas de la mitad de los cuidadores encuestados el 48.8% perciben su salud fisica
como mala o regular. Esto puede ser preocupante, ya que los cuidadores de pacientes paliativos
suelen enfrentar altos niveles de estrés y carga emocional, lo que puede afectar su salud fisica
y mental. Es importante que se preste atencion a la salud de los cuidadores, ya que su bienestar
es fundamental para brindar una atenciéon de calidad a los pacientes paliativos. Se deben
implementar medidas para apoyar a los cuidadores, como proporcionarles recursos y
herramientas para manejar el estrés y la carga emocional, asi como ofrecerles acceso a servicios
de salud y apoyo psicoldgico. De esta manera, se puede mejorar la calidad de vida tanto de los

cuidadores como de los pacientes paliativos.

Pregunta 9: ;Como se siente usted emocionalmente?

Tabla 17

Condiciones emocionales

Etiqueta de Valor Valor  Frecuencia Porcentaje Porcentaje Valido Porcentaje Acumulado

Ansiedad 22 26.19 26.19 26.19

Ira 1 1.19 1.19 27.38

Miedo 21 25.00 25.00 52.38

Otro 2 2.38 2.38 54.76

Tranquila 16 19.05 19.05 73.81

Triste 22 26.19 26.19 100.00
Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).

Figura 16
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Condiciones emocionales

Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Interpretacion

En relacion a la pregunta se establecen los siguientes resultados el 26.19% de los cuidadores
presentan ansiedad, el 25% sienten miedo, el 19.05% se encuentran tranquilos, el 2.38%
presentan otro tipo de emociones y el 1.19% siente ira. Estos resultados indican que los
cuidadores de pacientes paliativos pueden experimentar una amplia gama de emociones,
incluyendo emociones negativas como ansiedad, miedo e ira, asi como emociones positivas
como tranquilidad. Es importante tener en cuenta que el cuidado de pacientes paliativos puede
ser emocionalmente agotador y estresante para los cuidadores, y que pueden necesitar apoyo
emocional y psicolégico para manejar estas emociones. Los cuidados paliativos se concentran

en mejorar la calidad de vida de los pacientes y cuidadores, ayudandolos a tratar los sintomas
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de enfermedades graves y los efectos secundarios de los tratamientos. Los especialistas en
cuidados paliativos estan capacitados para satisfacer las necesidades de los cuidadores y

ayudarlos a afrontar su propia angustia y dolor.

Pregunta 10: ;A qué religion es con la que mads se identifica?

Tabla 18

Religion
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Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Valido Porcentaje Acumulado

Catolico 79 94.05 94.05 94.05

Cristiano 1 1.19 1.19 95.24

No soy religioso 4 4.76 4.76 100.00
Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).

Figura 17
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Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion

propia, 2023).

Interpretacion

En la relacion a la pregunta realizada muestra que el 94.05% de los cuidadores encuestados
pertenecen a la religion catolica, el 4.76% respondieron que no son religiosos y el 1.19%
respondieron que pertenecen a la religion cristiana. Estos resultados indican que la mayoria de
los cuidadores de pacientes paliativos en FASEC son catdlicos, lo que puede tener
implicaciones en la forma en que manejan el estrés y el dolor emocional asociado con el cuidado
de pacientes paliativos. Es importante tener en cuenta que la religiéon puede ser una fuente de
apoyo y consuelo para algunos cuidadores, mientras que otros pueden encontrar consuelo en

otras formas de apoyo emocional y psicoldgico. Los especialistas en cuidados paliativos estan
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capacitados para satisfacer las necesidades de los cuidadores y ayudarlos a afrontar su propia

angustia y dolor, independientemente de su afiliacion religiosa.

Pregunta 11: ;Se ha permitido tomar un descanso del cuidado del familiar enfermo?

Tabla 19
Descanso
Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Valido Porcentaje Acumulado
La mayoria de veces si 19 22.62 22.62 22.62
La mayoria de veces no 22 26.19 26.19 48.81
Nunca 40 47.62 47.62 96.43
Siempre 3 3.57 3.57 100.00
Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).

Figura 18
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Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Interpretacion
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En la relacion a la pregunta realizada indica que el 47.62% de los cuidadores encuestados
respondieron que nunca se les ha permitido tomar un descanso del cuidado del familiar enfermo,
el 26.19% respondi6 que la mayoria de las veces no se permite tomar un descanso, el 22.62%
respondié que la mayoria de las veces si se permite tomar un descanso, y el 3.57% de los
cuidadores encuestados respondieron que siempre se permiten tomar un descanso del cuidado
del familiar enfermo. Estos datos indican que muchos cuidadores de pacientes paliativos no
tienen la oportunidad de tomar un descanso del cuidado del familiar enfermo, lo que puede

aumentar su carga emocional y fisica.

Es importante tener en cuenta que los cuidadores de pacientes paliativos pueden necesitar
apoyo emocional y psicolégico para manejar el estrés y la carga emocional asociados con el
cuidado de pacientes paliativos. Los especialistas en cuidados paliativos estan capacitados para
satisfacer las necesidades de los cuidadores y ayudarlos a afrontar su propia angustia y dolor, y
pueden proporcionar recursos y apoyo para ayudar a los cuidadores a tomar descansos y cuidar

de si mismos.

Pregunta 12: ;Siente deseos de salir y conversar con alguien mas?

Tabla 20

Socializacion

Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Valido Porcentaje Acumulado
La mayoria de veces si 37 44.05 44.05 44.05
La mayoria de veces no 26 30.95 30.95 75.00
Nunca 15 17.86 17.86 92.86
Siempre 6 7.14 7.14 100.00

Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).
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Figura 19
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Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Interpretacion

En la relacion a la pregunta realizada muestra que una proporcion significativa de
cuidadores experimentan sentimientos de aislamiento y soledad. El 44.05% de los cuidadores
encuestados respondieron que la mayoria de las veces si sienten deseos de salir y conversar con
alguien mas, mientras que el 30.95% de los encuestados respondieron que la mayoria de las
veces no sienten deseos de hacerlo. Ademas, el 17.86% respondié que nunca siente deseos de
salir y conversar con alguien mas, lo que indica que algunos cuidadores pueden sentirse aislados
y solos en su trabajo. Por tltimo, el 7.14% de los encuestados respondié que siempre siente
deseos de salir y conversar con alguien mas. En general, estos datos destacan la importancia de
prestar atencion a las necesidades emocionales de los cuidadores de pacientes paliativos y

proporcionarles el apoyo adecuado para ayudarles a sobrellevar su trabajo de manera efectiva.

Pregunta 13: ;Prefiere estar solo y no relacionarse con las demas personas?

Tabla 21

Soledad
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Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Valido Porcentaje Acumulado

La mayoria de veces si 35 41.67 41.67 41.67

La mayoria de veces no 28 33.33 33.33 75.00

Nunca 14 16.67 16.67 91.67

Siempre 7 8.33 8.33 100.00
Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).

Figura 20
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Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Interpretacion

En la relacion a la pregunta realizada tiene como objetivo conocer si preferian estar solos y
no relacionarse con las demds personas. Los resultados de la encuesta indican que: E1 41.67%
de los encuestados respondi6 "la mayoria de veces si", lo que sugiere que a menudo prefieren
estar solos y no relacionarse con los demas. El 33.33% respondi6 "la mayoria de las veces no".
El 16.67% respondié "nunca", lo que sugiere que no prefieren estar solos y les gusta

relacionarse con los demas. El 8.33% respondid "siempre".

Estos resultados sugieren que la mayoria de los cuidadores de pacientes paliativos prefieren
estar solos y no les gusta relacionarse con los demas. Sin embargo, un porcentaje significativo
de cuidadores a veces no prefieren estar solos y relacionarse con los demas. Es importante tener

en cuenta que los cuidados de pacientes paliativos enfrentan muchos desafios y barreras en su
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trabajo, como barreras culturales, sociales y organizacionales, falta de recursos, equipo y

financiamiento, actitudes y culturas, barreras relacionadas con los pacientes y sus familias.

Pregunta 14: ;Ha llegado a sentir con poco interés de realizar las actividades diarias con su

familiar?

Tabla 22

Perdida de interes

Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Valido Porcentaje Acumulado
NO 72 85.71 85.71 85.71
Si 12 14.29 14.29 100.00
Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).

Figura 21
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Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Interpretacion

En la relacion a la pregunta realizada se analiza si los cuidadores perdieron el interés en
realizar actividades diarias con su familiar. Los resultados de la encuesta se presentan en un

grafico que muestra que el 85.71% de los encuestados respondieron No, en cambio el 14.29%
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de los cuidadores encuestados contestaron que Si. La informacion sugiere que la mayoria de
cuidadores de pacientes paliativos no experimentan una pérdida de interés en realizar
actividades diarias con su familiar, mientras que una minoria si lo hace. Esta puede ser una
sefal de agotamiento emocional y fisico, lo que puede afectar la calidad de vida tanto del
cuidador como del paciente. Es importante tener en cuenta que los cuidadores de pacientes
paliativos enfrentan desafios unicos y pueden tener apoyo adicional para manejar el estrés y el
agotamiento. Los resultados de la encuesta indican que es necesario prestar atencion a las
necesidades de los cuidadores de pacientes paliativos y proporcionarles el apoyo adecuado para

ayudarlos a mantener su bienestar emocional y fisico.

Pregunta 15: ;Ha sentido culpabilidad por el estado en el que se encuentra su familiar

enfermo?
Tabla 23
Culpabilidad
Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Valido Porcentaje Acumulado
No 57 67.86 67.86 67.86
Si 27 32.14 32.14 100.00
Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).
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Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Interpretacion

En la relacion a la pregunta realizada se establece los siguientes resultados el 67.86 % de los

"

encuestados respondié "no" y el 32.14 % respondi6 "si”. La mayoria de los cuidadores
encuestados no se sienten culpables por la condicion del paciente, mientras que una minoria
significativa si lo hace. Es importante sefialar que esta encuesta solo representa las opiniones
de los 84 cuidadores que fueron encuestados y puede no ser representativa de todos los

cuidadores de pacientes paliativos. Sin embargo, los resultados pueden utilizarse para

comprender mejor los sentimientos y actitudes de este grupo particular de cuidadores.

Pregunta 16: ;Disfruta las actividades de ocio igual que antes?

Tabla 24
Ocio
Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Vialido Porcentaje Acumulado
Casi siempre 19 22.62 22.62 22.62
Nunca 57 67.86 67.86 90.48
Siempre 8 9.52 9.52 100.00
Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).

Figura 23

Ocio

67.86%

22.62%

. 9.52%
]

CASI SIEMPRE NUNCA SIEMPRE

PORCENTAIJE

57



Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Interpretacion

En la relacion a la pregunta realizada se establece los siguientes resultados el 67.86 % de los
encuestados respondieron que nunca, lo que sugiere que la mayoria de los cuidadores estan
experimentando una disminucién en su capacidad para disfrutar de las actividades de ocio
debido al cuidado de pacientes paliativos. El 22.62 % de los encuestados respondieron que casi
siempre, lo que indica que algunos cuidadores todavia pueden encontrar tiempo para disfrutar
de las actividades de ocio, aunque no tanto como antes. El 9.52 % de los encuestados
respondieron que siempre disfrutan de las actividades de ocio, lo que propone que algunos
cuidadores todavia pueden encontrar tiempo para disfrutar de las actividades de ocio como lo
hacian antes de convertirse en cuidadores. En general, estos resultados reflejan que el trabajo
de cuidado de pacientes paliativos puede tener un impacto significativo en la capacidad de los
cuidadores para disfrutar de las actividades de ocio. Esto puede deberse a la carga emocional y
fisica del trabajo de cuidado, asi como a la falta de tiempo libre que los cuidadores tienen debido
a sus responsabilidades de cuidado. Es importante que se preste atencion a las necesidades de
los cuidadores y se les brinde apoyo para que puedan encontrar tiempo para disfrutar de las

actividades de ocio y cuidar de su propia salud y bienestar.

Pregunta 17: ;Se ha sentido poco util para su familiar con enfermedad catastréfica?

Tabla 25

Sensacion de utilidad

Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Valido Porcentaje Acumulado
La mayoria de veces no 34 40.48 40.48 40.48
La mayoria de veces si 22 26.19 26.19 66.67
Nunca 18 21.43 21.43 88.10
Siempre 10 11.90 11.90 100.00
Total 84 100.0 100.0
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Nota: Elaboracion propia (2023).

Figura 24
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Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Interpretacion

En la relacion a la pregunta realizada se establece los siguientes resultados indican que una
gran proporcion de los cuidadores de pacientes paliativos no se sienten utiles para sus familiares
enfermos. Especificamente, el 40.48% de los cuidadores respondieron que "en su mayoria no"
se sienten utiles, lo que indica un problema importante que debe abordarse. Ademas, el 26.19%
de los cuidadores respondieron que en su mayoria se sienten utiles, lo que indica la necesidad
de mejorar la forma en que se brinda apoyo a los cuidadores. Por otro lado, el 21.43% de los
cuidadores respondieron que nunca se sienten utiles. Finalmente, el 11.9% de los cuidadores
respondieron que siempre se sienten Utiles, indicando que existen algunas practicas efectivas
que se pueden compartir con otros cuidadores. En base a la informacion obtenida, es importante
mejorar el apoyo brindado a los cuidadores de pacientes paliativos, dado que un nimero
importante de cuidadores no se sienten utiles. Ademads, es importante mejorar la atencion y el
apoyo que se brinda a los cuidadores de pacientes paliativos para que se sientan mas utiles y

valorados en su rol de cuidadores.
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Pregunta 18 ;Ha tenido alguna sensacion de inquietud al estar cerca del familiar enfermo?

Tabla 26
Inquietud
Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Valido Porcentaje Acumulado
La mayoria de veces no 11 13.10 13.10 13.10
La mayoria de veces si 26 30.95 30.95 44.05
Nunca 5 5.95 5.95 50.00
Siempre 42 50.00 50.00 100.00
Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).

Figura 25
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Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Interpretacion

En la relacion a la pregunta realizada se establece los siguientes resultados el 50%
contestaron que siempre han sentido inquietud al estar cerca del familiar enfermo, el 30.95%
contestaron que la mayoria de veces si, el 13.1% contestaron que la mayoria de veces no y el
5.95% contestaron que nunca han sentido inquietud. Estos resultados sugieren que la situacion
de cuidado de pacientes paliativos puede ser emocionalmente desafiante y estresante para los
cuidadores. Ademas, el hecho de que el 5.95% de los cuidadores nunca han tenido inquietud
podria indicar que estos cuidadores tienen una mayor capacidad para lidiar con situaciones

estresantes o que han desarrollado habilidades para manejar sus emociones de manera efectiva.
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Pregunta 19: ;Usted puede relajarse facilmente al estar al cuidado del familiar enfermo?

Tabla 27
Relajacion
Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Valido Porcentaje Acumulado
La mayoria de veces no 27 32.14 32.14 32.14
La mayoria de veces si 22 26.19 26.19 58.33
Nunca 31 36.90 36.90 95.24
Siempre 4 4.76 4.76 100.00
Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).

Figura 26
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Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Interpretacion

Los resultados muestran que un gran porcentaje de los cuidadores no pueden relajarse
facilmente al estar al cuidado del enfermo que el 39.9 % de los cuidadores nunca se relajaba, el
32.14 % rara vez se relajaba, el 26.19 % se relajaba la mayor parte del tiempo y solo el 4.76 %
siempre se relajaba. Estos resultados destacan que cuidar a los pacientes paliativos puede ser

una tarea estresante y agotadora para los cuidadores, lo que puede tener un impacto negativo en

61



su bienestar emocional y fisico. Por lo tanto, los datos indican que el bienestar de los cuidadores

es un aspecto importante en los cuidados paliativos.

Pregunta 20: ;Se siente angustiado al observar el estado de su familiar?

Tabla 28

Angustia

Etiqueta Valor Frecuencia  Porcentaje Porcentaje Vilido Porcentaje Acumulado
La mayoria de veces no 13 15,48 15,48 15,48
La mayoria de veces si 27 32,14 32,14 47,62
Nunca 4 4,76 4,76 52,38
Siempre 40 47,62 47,62 100,00

Total 84 100,0 100,0

Nota: Elaboracion propia (2023).

Figura 27
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Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Interpretacion

En relacion a la pregunta se obtuvo un el siguiente resultado, el 47.62% de los encuestados
siempre se sinti6 angustiado al observar el estado de su familiar enfermo, seguido del 32.14%
que respondio la mayoria de veces si se sentian angustiados la mayor parte del tiempo. En

cambio, el 15.48 % respondi6 la mayoria de veces no se sentia angustiado y solo el 4.76 %
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nunca se sinti6 angustiado. Estos resultados sugieren que el cuidado de pacientes paliativos
puede tener un impacto emocional significativo en los cuidadores, haciéndolos sentir
angustiados y abrumados. Por esto, los profesionales de la salud deben estar atentos a las
necesidades emocionales de los cuidadores y ofrecerles recursos y herramientas para ayudarles
a manejar el estrés y la angustia asociados con el cuidado de un familiar con enfermedad de

cancer.

Pregunta 21: ;Siente poca esperanza ante la situacion del familiar enfermo?

Tabla 29
Esperanza
Etiqueta de Valor Valor Frecuencia Porcentaje Porcentaje Valido Porcentaje Acumulado
Definitivamente no 47 55.95 55.95 55.95
Definitivamente si 37 44.05 44.05 100.00
Total 84 100.0 100.0

Nota: Elaboracion propia (2023).
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Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Interpretacion

Basandome en la informacidon proporcionada se obtuvo los siguientes resultados, el
55.95% de los encuestados respondi6 "definitivamente no" y el 44.05% respondio

"definitivamente si “a la pregunta. Estos datos indican que la mayoria de los cuidadores
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encuestados no sienten esperanza ante la situacion de su familiar enfermo. Es importante tener
en cuenta que estos resultados son especificos para la poblacion encuestada y no pueden ser
generalizados a otras poblaciones o situaciones. Ademads, es importante considerar que la
encuesta se centrd en la percepcion de los cuidadores y no necesariamente refleja la realidad

objetiva de la situacion de los pacientes paliativos.

4.2. Tablas cruzadas-Chi Cuadrado
H1: La salud fisica se encuentra relacionada con la sobrecarga de los cuidadores de pacientes

paliativos.

HO: La salud fisica no se encuentra relacionada con la sobrecarga de los cuidadores de

pacientes paliativos.

Tabla 30

Salud fisica-tension muscular

¢ Usted considera que su salud . Usted ha sentido tension muscular cuando esta al cuidado de su
fisica es? familiar?
Siempre La mayoria de veces La mayoria de veces Nunca Total
si no

Muy buena 50.00% 50.00% .00% .00% 100.00%

5.26% 2.94% .00% 00%  2.38%
Buena 18.18% 18.18% 36.36% 27.27% 100.00%
10.53% 5.88% 25.00% 20.00% 13.10%
Normal 3.33% 40.00% 20.00% 36.67% 100.00%
5.26% 35.29% 37.50% 73.33% 35.71%
Regular 33.33% 33.33% 27.78% 5.56% 100.00%
31.58% 17.65% 31.25% 6.67% 21.43%
Mala 39.13% 56.52% 4.35% .00% 100.00%
47.37% 38.24% 6.25% .00% 27.38%
Total 22.62% 40.48% 19.05% 17.86% 100.00%
100.00% 100.00% 100.00% 100.00% 100.00%

Nota: Elaboracion propia (2023).

Interpretacion
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En la tabla, se observa los resultados de una encuesta realizada a una poblacion a cuidadores
con pacientes paliativos en relacion de la salud fisica y tension muscular cuando esta al cuidado
de su familiar. EI 50.00% de la poblacién encuestada consideran que su salud fisica es muy
buena, lo que sugiere que la mayoria de los cuidadores se sienten bien fisicamente mientras
cuidan a sus familiares, sin embargo, el 2.94 % de este grupo afirma la mayoria de veces si han
sentido tension muscular cuando se encontraban cuidando a su familiar, lo que indica que
incluso aquellos que se sienten bien fisicamente pueden experimentar tension muscular debido

a las demandas fisicas del cuidado.

Por otro lado, se visualiza el 56.52% consideran que su salud fisica es mala, lo que sugiere
que una proporcion significativa de cuidadores experimenta problemas de salud fisica mientras
cuidan a sus familiares. Ademas, el 38.24% de este grupo la mayoria de veces si han sufrido
tension muscular, lo que indica que la mala salud fisica puede estar relacionada con la tension
muscular. La base de datos sugiere que el cuidado de pacientes paliativos puede tener un
impacto significativo en la salud fisica de los cuidadores, y que la tension muscular es un
problema comun. Es importante que se preste atencion a la salud fisica de los cuidadores y se

proporcionen recursos y apoyo para ayudarles a manejar las demandas fisicas del cuidado.

Tabla 31

Pruebas chi-cuadrado

Estadistico Valor df Sig. Asint. (2-colas)
Chi-cuadrado de Pearson 30.40 12 .002
Razén de Semejanza 37.30 12 .000
Asociacion Lineal-by-Lineal 12.93 1 .000
N de casos validos 84

Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Se realiz6 una prueba del chi-cuadrado para analizar la correlacion entre las dos variables
mencionadas: salud fisica esta relacionada con la tension muscular, el resultado de la prueba,

arrojo un valor de 0.02 indicandonos que estas variables tienen una correlacion significativa.
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H1: El estado emocional se encuentra relacionado con la sobrecarga de los cuidadores

de pacientes paliativos.

HO: El estado emocional del cuidador no se encuentra relacionado con la sobrecarga de

los cuidadores de pacientes paliativos.

Emocion-esperanza

. Como se siente usted emocionalmente? Siente esperanza ante la situacion del familiar enfermo?
Definitivamente si Definitivamente no Total
Triste 31.82% 68.18% 100.00%
18.92% 31.91% 26.19%
Miedo 28.57% 710.43% 100.00%
16.22% 31.91% 25.00%
Ansiedad 45.45% 54.55% 100.00%
27.03% 25.53% 26.19%
Ira .00% 100.00% 100.00%
.00% 2.13% 1.19%
Tranquila 77.78% 22.2% 100.00%
37.84% 8.51% 21.43%
Total 44.05% 55.95% 100.00%
100.00% 100.00% 100.00%

Nota: Elaboracion propia (2023).
Interpretacion

En la tabla, muestra los resultados de una encuesta realizada a cuidadores de pacientes
paliativos en relacion a como se sienten emocionalmente y si sienten esperanza ante la situacion
del familiar enfermo. Los resultados indican que el 100% de los encuestados respondieron que
se sienten emocionalmente con ira ante el cuidado del enfermo. Sin embargo, es importante
destacar que un pequeio porcentaje del 2.13% de este grupo afirmé no sentir esperanza ante la
situacion del familiar enfermo. Por otro lado, se observa que el 77.78% de los encuestados se
sienten emocionalmente tranquilos, lo cual es un dato relevante en el contexto del cuidado de

pacientes paliativos, ya que esta tarea puede ser emocionalmente agotadora.
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Ademas, es destacable que un porcentaje significativo del 37.84% de este grupo siente
esperanza ante la situacion del familiar enfermo. Por lo tanto, los resultados sugieren que el
cuidado de pacientes paliativos puede generar emociones negativas en los cuidadores, como la
ira, pero también es posible encontrar esperanza y tranquilidad en esta situacion. Es importante
tener en cuenta estos resultados para disefar intervenciones que ayuden a los cuidadores a

manejar sus emociones y encontrar esperanza en su labor.

Tabla 32

Pruebas chi-cuadrado

Estadistico Valor df Sig. Asint. (2-colas)
Chi-cuadrado de Pearson 12.49 4 .014
Razon de Semejanza 13.22 4 .010
Asociacion Lineal-by-Lineal 9.60 1 .002
N de casos validos 84

Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Se realiz6 una prueba del chi-cuadrado para analizar la correlacion entre las dos variables
mencionadas: como se siente emocionalmente estd relacionada si siente esperanza ante la
situacion del familiar enfermo, el resultado de la prueba, arrojo un valor de 0,14 indicAndonos

que estas variables tienen una correlacion significativa.

H1: La falta de recursos econdmicos esté relacionada con la sobrecarga de los cuidadores de

pacientes paliativos.

HO: La falta de recursos econémicos no esta relacionado con la sobrecarga de los cuidadores

de pacientes paliativos.

Tabla 33

Economia-medicina
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JUsted cree que ha empeorado su situacion
economica después de ponerse al cuidado del ;Usted posee el medicamento adecuado para el paciente?
enfermo?
Siempre La mayoria La mayoria Nunca Total
de veces si de veces no

Sigue Igual 14.29%  42.86% 38.10%  4.76% 100.00%
42.86%  45.00% 20.51% 5.56% 25.00%

Disminuido 11.11%  27.78% 55.56% 5.56% 100.00%
28.57%  25.00% 25.64% 5.56% 21.43%

Empeorado Gravemente 4.44% 13.33% 46.67%  35.56% 100.00%
28.57%  30.00% 53.85%  88.89% 53.57%

Total 8.33% 23.81% 46.43%  21.43% 100.00%
100.00% 100.00% 100.00% 100.00%  100.00%

Nota: Elaboracion propia (2023).

Interpretacion

La tabla, muestra los resultados de una encuesta en la que se preguntd a los encuestados
acerca de su situacion econdémica y su acceso a medicamentos adecuados para el paciente. El
55.56% de los encuestados aseguran que su situacion economica ha disminuido, lo que sugiere
que una gran parte de la poblacion esta experimentando dificultades financieras. Sin embargo,
el 25.64% de los encuestados indican que la mayoria de las veces no poseen el medicamento
adecuado para el paciente, por lo que existe un problema en el acceso a los medicamentos. Por
otro lado, se visualiza el 27.78% de la poblacion corresponde a la condicion “disminuido” su
situacion econdmica, lo que indica que una parte significativa de la poblacién estd
experimentando una situacion econdémica muy dificil. Ademads, del total de encuestados, el
25.00 % han respondido que “la mayoria de veces si”” poseen el medicamento adecuado para el
paciente, esto sefiala que el acceso al tratamiento apropiado es un problema importante para la
poblacion encuestada. Por lo tanto, es importante mejorar el acceso a los cuidados paliativos y
garantizar que la poblacion tenga acceso a los medicamentos necesarios para el tratamiento
adecuado. También es importante mejorar la formacidon en cuidados paliativos ofrecida a los

profesionales de la salud para garantizar que los pacientes reciban la atencidon adecuada.
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Tabla 34

Pruebas chi-cuadrado

Estadistico Valor  df Sig. Asint. (2-colas)
Chi-cuadrado de Pearson 16.94 6 .010
Razon de Semejanza 18.17 6 .006
Asociacion Lineal-by-Lineal 13.46 1 .000
N de casos validos 84

Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Se realizd la prueba de Chi-Cuadrado para analizar la correlacion entre la situacion
economica y el acceso a medicamentos adecuados para el paciente. El resultado de la prueba
afirma un valor de 0.010 indicando que si existe una correlacion significativa. En efecto, se
puede concluir que la situaciéon econdmica de los cuidadores si afecta para el acceso de

medicamentos para los pacientes paliativos.

H1: Existe una relacion entre el factor social y la sobrecarga de los cuidadores de pacientes

paliativos.

HO: No existe una relacion entre el factor social y la sobrecarga de los cuidadores de pacientes

paliativos.

Tabla 35

Descanso-poca sociabilidad

¢ Usted se ha permitido tomar un . Usted prefiere estar solo y no relacionarse con las demas
descanso del cuidado del familiar personas?
enfermo?
Siempre La mayoria de La mayoria de Nunca Total
veces si veces no
Siempre 100.00% .00% .00% .00%  100.00%
37.50% .00% .00% .00% 3.57%
La mayoria de veces si 5.26% 68.42% 10.53% 15.79% 100.00%
12.50% 27.08% 20.00% 16.67% 22.62%
La mayoria de veces no 9.09% 63.64% 13.64% 13.64% 100.00%
25.00% 29.17% 30.00% 16.67% 26.19%
Nunca 5.00% 52.50% 12.50% 30.00% 100.00%
25.00% 43.75% 50.00% 66.67% 47.62%
Total 9.52% 57.14% 11.90% 21.43% 100.00%
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. Usted se ha permitido tomar un 2 Usted prefiere estar solo y no relacionarse con las demas

descanso del cuidado del familiar personas?
enfermo?
Siempre La mayoria de La mayoria de Nunca Total
veces si veces no
100.00% 100.00% 100.00% 100.00% 100.00%

Nota: Elaboracion propia (2023).
Interpretacion

La tabla, que muestra los resultados de una encuesta realizada a cuidadores de pacientes
paliativos en relacion a tomar un descanso del cuidado del familiar enfermo y preferir estar
solos, es la siguiente: E1 100% de los encuestados respondieron que siempre se les ha permitido
tomar un descanso del cuidado del enfermo. Esto indica que los cuidadores tienen la
oportunidad de tomarse un tiempo para descansar y cuidar de si mismos. Sin embargo, un
porcentaje del 37.50% de este grupo afirmé que siempre prefieren estar solos durante ese
descanso. Esto sugiere que algunos cuidadores valoran la soledad como una forma de recargar

energias y tener un tiempo para ellos mismos.

Por otro lado, se observa que el 68.42% y el 27.08% de los encuestados contestaron "la
mayoria de veces si" ante las dos variables mencionadas. En resumen, los datos de la encuesta
indican que los cuidadores de pacientes paliativos necesitan tomarse un descanso del cuidado
del enfermo, pero algunos prefieren estar solos durante ese tiempo. Ademas, la mayoria de los
encuestados han tenido la oportunidad de tomar un descanso y la mayoria de las veces prefieren
estar acompanados. Estos resultados pueden ser utiles para los profesionales de la salud que
trabajan con cuidadores de pacientes paliativos, puesto que les ayudan a comprender mejor las

necesidades de los cuidadores y brindarles el apoyo adecuado.

Tabla 36

Pruebas chi-cuadrado

Estadistico Valor df Sig. Asint. (2-colas)

Chi-cuadrado de Pearson 32.84 9 .000
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Estadistico Valor df Sig. Asint. (2-colas)

Razén de Semejanza 18.64 9 .028
Asociacion Lineal-by-Lineal 6.16 1 .013
N de casos validos 84

Fuente: Cuidadores de Pacientes Paliativos en FASEC, durante el periodo Enero2022 — enero 2023 (Elaboracion
propia, 2023).

Se realiz6 la prueba de Chi-Cuadrado para analizar la correlacion si se ha permitido
tomar descanso en relacion si prefiere estar solo y no relacionarse con los demas. El resultado
de la prueba de chi-cuadrado muestra el valor de 0.000 indicando que si existe una correlacion

significativa.
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CAPITULO V

CONCLUSIONES
En conclusion, esta investigacion ha revelado lo alarmante de la realidad de sobrecarga que
experimentan los cuidadores. A lo largo de este estudio, se ha examinado detenidamente los
diversos aspectos de la carga, incluyendo los desafios fisicos, emocionales y sociales a los que
se enfrentan los cuidadores Los hallazgos subrayan la importancia de reconocer y abordar esta
problematica, ya que la sobrecarga no solo afecta su bienestar individual, sino también la

calidad de atencion que pueden brindar a los pacientes.

En respuesta al primer objetivo especifico, se ha evidenciado tedrica y empiricamente que
los cuidadores de pacientes paliativos enfrentan una serie de factores que influyen en su
experiencia y desempefio. Sin embargo, los factores pueden variar dependiendo de las
circunstancias individuales y familiares, pero dentro de los mas comunes estan los siguientes:
la carga fisica, debido a que son responsables de brindar atenciéon directa en términos de
movilidad, higiene personal, administracion de medicamentos y manejo de los sintomas; lo cual
conlleva consecuencias de agotamiento fisico, insomnio, tension muscular, alteraciones en la
presion y en el suministro de alimentos, ademds de estrés, entre otras. Adicionalmente, se
encuentra la esfera emocional y/o psicoldgica que estd determinada por la naturaleza terminal
de la enfermedad del paciente, los cuidadores deben lidiar con el dolor, el sufrimiento y la
proximidad a la muerte de su ser querido; por ende, pueden transitar por condiciones depresion,

ansiedad, aislamiento social y otros.

Bajo la misma perspectiva, el impacto en la vida cotidiana del cuidador se considera otro
factor, puesto que el cuidado de un tercero implica interrumpir significativamente la vida, lo
que conlleva tener dificultades para mantener sus propias responsabilidades: laborales,

familiares, sociales 0 académicas. Por otra parte, la falta de apoyo y recursos juega un papel
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preponderante en el bienestar de la persona, a menudo se sienten solos y carecen del apoyo
adecuado; es decir, se enfrentan a problemas en cuanto al acceso a servicios como: atencion
domiciliaria, asesoramiento psicologico y médico, grupos de apoyo y redes de apoyo que
ayuden a mitigar los cambios, el dolor y el esfuerzo. En la misma linea, en muchos casos se
suman las dificultades econdmicas en cuanto a lo generado por la propia enfermedad y lo que

derivado del cuidado.

En la construccion del segundo objetivo especifico se realizo una revision documental que
permitid conocer que las investigaciones sobre cuidadores paliativos que se fundamentan en
varias teorias y enfoques tedricos que proporcionan un marco conceptual para comprender y
abordar los desafios que enfrentan estos cuidadores; han generado intervenciones y estrategias
de apoyo mas efectivas. En este sentido, las investigaciones revisadas develaron una correlacion
existente entre la sobrecarga del cuidador con la edad, el nivel de dependencia, la alteracion
cognitiva, escolaridad y la percepcion de carga que tiene la persona cuidada. Asimismo, se ha
identificado que la habilidad de cuidado puede disminuir la sobrecarga. Con estos antecedentes
se ha permitido analizar de manera centrada los factores que inciden en la experimentacion de
la sobrecarga de los cuidadores de personas con enfermedades catastrofica, crénica o
terminales. Se destaca que los factores se asocian a las demandas de cuidado, las limitaciones

de tiempo y recursos, y los efectos en la salud fisica y mental del cuidador.

Desde otro punto, la necesidad de disefiar un instrumento de evaluacion se debi6 a la
carencia de instrumentos confiables e integradores que evaluen los signos y sintomas del
cuidador paliativo y son limitados, puesto que depende de distintas variables sociodemograficas
y contextuales. Por ello, la valoracion cientifica de esta problematica ha sido poco visibilizada,
lo que ha conllevado la falta de deteccion temprana de problemas fisicos y emocionales;
ausencia de intervenciones personalizadas; dificultad para medir el impacto de las

intervenciones; y finalmente, limitaciones en la investigacion y conocimiento. Bajo estos
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argumentos, en esta investigacion fue fundamental desarrollar y utilizar insumos de valoracion
para medir el bienestar fisico y emocional, puesto que permitié una evaluacion mas precisa de
sus necesidades y desafios, facilitando la implementacion de intervenciones y politicas dirigidas

a mejorar su bienestar y calidad de vida.

La propuesta de intervencion esta enfocada en tratar areas prioritarias segun las variables de
analisis, entendiendo que trabaja desde un enfoque integral y holistico; el cual cierra el ciclo de
intervencion. La propuesta responde Unicamente a las necesidades del contexto estudiado,
puesto que se identificd aspecto de relevancia y basados en ello, se planted una serie de

objetivos, actividades e indicadores de resultado.

Desde la parte empirica de este trabajo investigativo se llegd a las conclusiones de que la
salud fisica esta intimamente relacionada con la tensién muscular y la sobrecarga; es decir que,
a mayor sobrecarga, mayores son los efectos a nivel de salud fisica. En cuanto al tema
emocional, se ha revelado que el bienestar mental esta supeditado a las condiciones en las que
se encuentre la persona enferma; por tanto, mientras mayor sea el grado de severidad mayor
sera la afeccion psicologica. En este mismo sentido, se configuran las limitaciones econémicas
para el acceso al derecho universal de salud y sus servicios o complementos, como son los
medicamentos. Desde este punto, se entiende que la obtencion de medicamentos estd enfocada
a mitigar los estragos propios de la enfermedad; y a su vez, proporcionar dignidad en esta etapa
a las personas. Finalmente, los procesos de aislamientos del cuidador son entendidos como un

factor de riego.
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RECOMENDACIONES

A continuacion, se presentan algunas sugerencias para las futuras investigaciones que analicen

los factores que inciden en los cuidadores paliativos. Para concretar las recomendaciones es

necesario puntualizar segin cada objetivo planteado.

Objetivo especifico 1:

Nivel fisico

Los cuidadores deben priorizar su propio autocuidado fisico, esto implica mantener una
dieta saludable, hacer ejercicio regularmente y descansar adecuadamente.

Los cuidadores necesitan tomar descansos regulares para recargar energias. Se
recomienda establecer un horario de descanso y buscar apoyo de familiares, amigos o
servicios de atencion domiciliaria para permitir que los cuidadores reciban capacitacion

y orientacion sobre el manejo de los sintomas y las necesidades médicas del paciente.

Nivel emocional

Los cuidadores paliativos deben buscar y aceptar apoyo emocional, es decir, participar
en grupos de apoyo, buscar terapia individual o buscar la compafiia de personas que
comprendan sus experiencias. Ademads, compartir sentimientos y preocupaciones con
otros cuidadores puede ser reconfortante y validar sus emociones.

Los cuidadores deben recordarse a si mismo que es normal sentir emociones dificiles y
que deben ser compasivos consigo mismo. Practicar la autocompasion puede ayudar a
reducir el estrés y evitar el agotamiento emocional.

Fomentar la resiliencia emocional puede ayudar a los cuidadores a adaptarse a los
desafios emocionales del cuidado paliativo, enfocado desarrollar habilidades de
afrontamiento saludables, buscar momentos de alegria y gratitud, y mantener una
perspectiva optimista cuando sea posible.
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Nivel social

Los cuidadores deben buscar y aprovechar las redes de apoyo disponible. Esto puede
incluir conectarse con otros cuidadores en grupos de apoyo, participar en comunidades
en linea o buscar el apoyo de amigos y familiares.

Es importante que los cuidadores se comuniquen abierta y honestamente con su red de
apoyo, asi como con el equipo de atencion médica. Expresar sus necesidades y
preocupaciones puede facilitar el apoyo y la comprension de quienes los rodean.

Los cuidadores deben investigar y aprovechar los recursos comunitarios disponibles,
como servicios de cuidado de relevo, programas de atencién domiciliaria y

organizaciones de apoyo a cuidadores

Objetivo especifico 2:

Luego de la revision documental de las diferentes teorias y enfoques nos permitimos sugerir

lo siguiente:

Las investigaciones deben adoptar un enfoque multidimensional para comprender
plenamente los factores que inciden en los cuidadores paliativos, considerando los
aspectos fisicos, emocionales, sociales y cognitivos del cuidado y como interactiian
entre si.

Los estudios longitudinales que siguen a los cuidadores paliativos a lo largo del tiempo
son especialmente valiosos para comprender la evolucion de los factores que inciden en
su experiencia. Estos estudios permiten identificar patrones y cambios a lo largo del
tiempo, asi como la evaluacion de las intervenciones y estrategias de apoyo a largo plazo
del cuidador.

Es importante utilizar muestras representativas en las investigaciones para garantizar

que los resultados sean generalizables a la poblacion de cuidadores paliativos, en cuanto
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a la diversidad de cuidadores en términos de edad, género, relacion con el paciente,
caracteristicas socioecondmicas y culturales.

e Ademas de los enfoques cuantitativos, las investigaciones deben incluir métodos
cualitativos, como entrevistas en profundidad y grupos de discusion, para explorar las
experiencias subjetivas de los cuidadores.

e Llevar a cabo investigaciones que evaluen la efectividad de las intervenciones y
estrategias de apoyo dirigidas a los cuidadores paliativos; con programas de
capacitacion, servicios de apoyo psicologico, grupos de apoyo y otras intervenciones

disefiadas para abordar los factores de riesgo y mejorar el bienestar del cuidador.

Objetivo especifico 3

En cuanto al tema de los instrumentos de evaluacion se recomienda:

e Considerar el contexto cultural y las diferencias individuales al disefiar los instrumentos.
e Laevaluacion debe abarcar una variedad de dominios relevantes para la experiencia del

cuidador paliativo, como el bienestar fisico, emocional, social y la calidad de vida.

Objetivo especifico 4

En este apartado se sugiere que la propuesta de intervencion inicie con una evaluacion
detallada de las necesidades de los cuidadores. Asimismo, debe estar guiada por un personal
capacitado en aspectos como: control del dolor, sintomas comunes, administracion de
medicamentes, técnicas de cuidado personal, entre otros. Por otra parte, es de vital importancia
que los procesos de evaluacion y seguimiento sea bajo un sistema que permita medir el impacto

de la intervencion en los cuidadores y en la calidad del cuidado que brindan.

En resumen, es importante tener en cuenta que estos factores pueden variar segin la

situacion individual y el contexto en el que se encuentre el cuidador. Sin embargo, es
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fundamental reconocer y abordar estos desafios para brindar el apoyo adecuado a los cuidadores

paliativos y ayudarles a enfrentar las situaciones derivadas de esta responsabilidad.

PROPUESTA DE INTERVENCION

Basados en las necesidades reflejadas en el proceso de interpretacion de resultados y la

valoracion teorica y conceptual es de vital importancia bosquejar un plan de intervencion que

responda a dificultades en términos de atencion integral y holistica de esta poblacion. Por tal

motivo, se ha planteado un proceso de intervencion general, con la finalidad de dotar estrategias

de afrontamiento para los cuidadores de pacientes paliativos para el fortalecimiento de

habilidades, destrezas y capacidades que les permita afrontar de mejor manera la situacion de

cuidado.

Tabla 37

Propuesta de intervencion

Titulo

Estrategias de afrontamiento para los cuidadores paliativos.

Objetivo

Generar procesos de atencidon orientados a las necesidades de los
cuidadores y/o sus familias, con el fin de prevenir un posible deterioro a
nivel fisico, psicoldgico y social.

Justificacion

La propuesta pretende promover la salud, el bienestar y mejorar la
calidad de vida de cuidadores primarios desde el entorno y
funcionamiento familiar; debido a que, en la actualidad, la creciente
prevalencia de enfermedades cronicas en el mundo se convierte en un
problema de salud publica, generando una importante carga social,
familiar, econdmica y de discapacidad. Dentro de la bibliografia
analizada se encontr6 informacion al respecto

Alcance

La presente propuesta pretende organizar y describir las intervenciones
realizadas por FASEC, para apoyar a los cuidadores paliativos.

Indicadores del
marco teorico

Impactos de los cuidados en el cuidador

El hecho de asumir el rol de cuidador puede ocurrir de manera repentina
o gradual, y esto estd determinado por la forma en que el familiar que se
estd cuidando se vuelve dependiente. Esta dependencia puede ser
causada por una enfermedad o, por un proceso degenerativo que avanza
gradualmente.

Cambios en las relaciones familiares
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El surgimiento de una condiciéon de dependencia que requiere atencion
afecta a todos los integrantes de la familia que estan involucrados en la
situacion de cuidado, incluyendo al miembro de la familia que es
dependiente, al cuidador principal y a los demas miembros de la familia.
Aunque haya un cuidador principal designado, la responsabilidad de
cuidar a un familiar dependiente puede generar tensiones y obstaculos en
las relaciones y en la comunicacién entre todos los miembros de la
familia.

Cambios en el trabajo y en la situacion economica

Cuidar a un ser querido requiere una gran cantidad de tiempo y energia.
Por esta razon, muchos cuidadores se ven obligados a disminuir su
horario laboral o renunciar a su empleo para poder dedicar ese tiempo y
esfuerzo necesario para brindar los cuidados que su familiar necesita.
Cambios en el tiempo libre

De manera similar a lo que ocurre con el tiempo dedicado al trabajo, el
tiempo libre disponible para cuidar a un familiar puede ser menor que el
que se tenia antes de asumir esta responsabilidad. Asimismo, es posible
que se deba destinar todo el tiempo libre que se tenia anteriormente a los
cuidados, lo que implica no poder disfrutar de ese tiempo de la manera
deseada y necesaria.

Cambios en el estado de salud

Las personas que cuidan de familiares dependientes suelen tener peor
salud que aquellas que no tienen esta responsabilidad, especialmente en
tres areas especificas. Ademas, se ha observado que algunos cuidadores
experimentan un peor estado de salud en comparaciéon con otros que
reciben mds apoyo para realizar su labor.

Metodologia

Lineas de actuacion
1. Promocion: enfocada al manejo y adquisicion de los factores
protectores y estrategias de afrontamiento.
2. Prevencion: orientado a la intervencion de las causas.
Método
Investigacion accion-participativa.

Intervencion

Fase de
diagnostico

Objetivo

Conceptualizar las necesidades de los cuidadores, basandose en las
evidencias de los resultados.

Técnica

Entrevista semiestructurada que permita conocer las caracteristicas
propias del individuo y las dindmicas de la familia.

Actividad

Talleres de conceptualizacion de necesidades por parte de
profesionales.

Indicadores de resultado

Conocimiento cientifico sobre las enfermedades y su progreso.
Desarrollo de las habilidades para el cuidado. Destrezas desarrolladas
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para apoyar en las Actividades de la Vida Diaria y necesidades concretas
del familiar.

Objetivo

Caracterizar el entorno en el que estd inmersa la persona cuidadora, la
persona sujeta de cuidado y su familia.

Técnica

Visita domiciliaria

Entrevista semiestructurada

Actividad

Talleres de diagnostico de necesidades

Indicadores de resultado

Definicion de los roles que deben adoptar cada miembro del nucleo
familiar. Valoracion igualitaria de todas las opiniones de la familia.
Consenso de las decisiones familiares tomadas.

Fase de Objetivo

implementaciéon Mejorar el estado emocional y la calidad de vida de los cuidadores,
Técnica
Aplicacion de test validados dirigidos a evaluar el estado emocional y
psicolégico.
Valoracion médica para identificar el estado de salud fisica.
Actividad
Consulta de atencion clinica.
Indicadores de resultados
Control sobre el tiempo que dedican a los cuidados. Poseer redes de
apoyo. Notables mejoras en el estado fisico y emocional.
Objetivo
Reconocer a la familia como una unidad del cuidado de la salud.
Técnica
Diélogo de saberes: basado en la reflexion, el debate y el compromiso.
Actividad
Visita familiar de acompafiamiento y orientacion.
Talleres participativos.
Indicadores de resultado
Involucramiento del ntcleo familiar. Mantencion de horarios y una
distribucion de carga igualitaria, segiin el nimero de miembros.

Fase de Objetivo

evaluacion Realizar un andlisis sistematico del desarrollo de la intervencion.

Técnica
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Revision y comparacion de objetivos y resultados obtenidos en las fases
de diagnostico e implementacion.

Actividad

Analisis de la informacion y construccion de resultados.

Objetivo

Establecer estrategias de intervencion que permitan mantener y potenciar
cambios.

Técnica

Programacion de consultas y talleres posteriores para evidencias
resultados y asegurar continuidad de los mismos.

Actividad

Talleres y consultas enfocadas al seguimiento de las necesidades.

Fuente: Elaboracion propia (2023).
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Anexos 1

Operacionalizacion de la variable independiente: Pacientes Paliativos

Variable Dimensiones Indicadores ftems Likert
Independiente
Pacientes Integracion Sintomas (Como considera que su salud fisica 1 = Muy buena
Paliativos biopsicosocial y | fisicos es? 2 = Buena
espiritual Sintomas 3 = Normal
emocionales 4= Regular
Auge espiritual
(Como se siente usted 1= Tristeza
emocionalmente? 2= Miedo
3=Ansiedad
4=TIra
(A qué religion pertenece o cual es 1= Catdlico
con la que mas se identifica? 2= Judio

3= Cristiano
4= No soy religioso

Fuente: Creacion propia

Anexos 2

Operacionalizacion de la variable dependiente:

Variable dependiente | Dimensiones

Indicadores ftems

Likert




Problemas
emocionales

Aglomeraciones de
sensaciones subjetivas

Emociones

1. ;Se ha llegado a sentir con poco
interés a realizar las actividades diarias
con su familiar?

1= Nunca

2= Rara vez

3= Algunas veces
4 = Casi siempre

2. (Ha sentido culpabilidad por el
estado en el que se encuentra su
familiar?

1= Nunca

2= Rara vez

3= Algunas veces
4 = Casi siempre

3. (Disfruta las actividades de ocio
igual que antes?

1= Nunca

2= Rara vez

3= Algunas veces
4 = Casi siempre

4. ;Se ha sentido poco util para su
familiar con enfermedad catastréfica?

1=Nunca

2= Rara vez

3= Algunas veces
4 = Casi siempre

5. (Ha tenido alguna sensacion de
inquietud al estar cerca del familiar
enfermo?

1= Nunca

2= Rara vez

3= Algunas veces
4 = Casi siempre

6. (Usted puede relajarse facilmente al
estar al cuidado del familiar enfermo?
7. (Llora con frecuencia?

1= Nunca

2= Rara vez

3= Algunas veces
4 = Casi siempre
1= Nunca

2= Rara vez

3= Algunas veces
4 = Casi siempre




8. (Se siente angustiado al observar el
estado de su familiar?

1= Nunca

2= Rara vez

3= Algunas veces
4 = Casi siempre

9. (Siente poca esperanza ante la
situacion del familiar enfermo?

1= Nunca

2= Rara vez

3= Algunas veces
4 = Casi siempre

Problemas Fisicos

Alteracion de las
estructuras fisioldgicas

Condiciones
fisicas

1. (Ha sentido tension muscular cuando
esta al cuidado de su familiar?

1= Nunca

2= Rara vez

3= Algunas veces
4 = Casi siempre

2. (Ha tenido dolor del pecho o
taquicardia al mantenerse al cuidado
del paciente paliativo?

1= Nunca

2= Rara vez

3= Algunas veces
4 = Casi siempre

3. (Se ha mantenido una dificultad
respiratoria al estar a cargo del paciente
terminal?

1= Nunca

2= Rara vez

3= Algunas veces
4 = Casi siempre

4. Se han presentado molestias
estomacales como: jardor estomacal,
dolor estomacal o estrefiimiento al
mantenerse al cuidado del paciente
paliativo?

1= Nunca

2= Rara vez

3= Algunas veces
4 = Casi siempre

Problemas
econdémicos

Falta de recursos para
proporcionar lo
necesario al paciente
paliativo

Ficha Socio
Econdmica

1. (Ha empeorado su situacion laboral
después de ponerse al cuidado del
enfermo?

1= Nunca

2= Rara vez

3= Algunas veces
4 = Casi siempre




2, (Posee recursos suficientes como:
medicinas o alimentos para abastecer al
paciente paliativo con lo necesario?

1= Nunca

2= Rara vez

3= Algunas veces
4 = Casi siempre

3. (Su familia colabora con los gastos
extras de su familiar enfermo

1= Nunca

2= Rara vez

3= Algunas veces
4 = Casi siempre

Problemas Sociales

Conflictos para
relacionarse o
involucrarse con la
sociedad

Situacion
Social,
interrelacion,
habilidades
sociales

1. (Se ha permitido tomar un descanso
del cuidado del familiar enfermo?

1= Nunca

2= Rara vez

3= Algunas veces
4 = Casi siempre

2. (Siente deseos de salir y conversar
con alguien mas?

1=Nunca

2= Rara vez

3= Algunas veces
4 = Casi siempre

3. (Prefiere estar solo y no relacionarse
con las demads personas?

1= Nunca

2= Rara vez

3= Algunas veces
4 = Casi siempre

Fuente: Creacion propia




Anexo 3

e Fns Ec Universidad

manos que dan reciben % Catdlica
de Cuenca
Encuesta

Somos estudiantes de la Universidad Catolica de Cuenca de la Carrera de Trabajo Social,
estamos trabajando en un estudio que servira para elaborar un protocolo de tesis acerca de la
“Sobrecarga del cuidador con pacientes paliativos.

Necesitamos su ayuda para el desarrollo de este estudio, que tomaran 15 minutos de su
valioso tiempo, no tendrd que preocupase por su identidad, ya que sus respuestas seran
confidenciales y andnimas, pero si quiero pedirle mucha sinceridad al responder esta
encuesta, tenga presente que no hay respuestas correctas o incorrectas.

Las personas que van a responder esta encuesta son escogidas al azar, asi que las respuestas
seran sumadas e incluidas en la tesis, pero no van a ser divulgadas.

Es importante que sepan que las personas que van a revisar este cuestionario no son parte de
esta institucion, asi que siéntete en confianza de responder todas las preguntas.

Podré solo escoger una opcién en cada pregunta.

Agradecemos su colaboracion.

Instrucciones
Lee la pregunta con atencion, en caso que no la entiendas pide nuestra ayuda.
Dentro del paréntesis marca con una X la respuesta correcta.

Si la pregunta no tiene sentido, por favor pregintale a la persona que entregé este
cuestionario, €l/ella solventara tus inquietudes.

Tienes que contestar todas las preguntas.

El tiempo que vas a necesitar para responder esta encuesta es de 15 min.
Responda a las siguientes preguntas:

DATOS PERSONALES

1.- Nombres y Apellidos: ..................

2.- Lugar de residencia: ...........ccooevieiiniinannnn..

3.- Actualmente con quien vive:



1.- Con el paciente ( )
2.-Solo ()

3.- Con Familiares ( )
4.- Otros ()

3.- Edad:

1.-25-40 ()

2.-40-50 ()

3.-50-60 ( )

4.-60+ ()

4.- Sexo:

1.- Hombre ( )

2.- Mujer ()

5.- Nivel de instruccion:
1.- Superior ( )

2.- Secundaria ( )

3.- Primaria ( )

4.- Ninguno ()

6.- Posee alguna discapacidad:
1.-Si()

2.-No ()

En caso que su respuesta sea “SI”

7.- Vinculo Laboral:
1.- Trabajador ( )
2.- Jubilado ()
3.-Amade Casa ( )
4.- Otros ()

8.- Parentesco:

1.- Padre ()
2.-Madre ()



3.- Hermano ()

4.- Esposa ()

5.-Hijo ()

6.- Otros ()

9.- (Ha empeorado su situacion laboral después de ponerse al cuidado del enfermo?
1.- Siempre ()

2.- La mayoria de veces si ( )

3.- La mayoria de veces no ( )

4.- Nunca ()

10.. ;Posee recursos suficientes como: medicina?

1.- Siempre ()

2.- La mayoria de veces si ( )

3.- La mayoria de veces no ( )

4 .- Nunca ()

11.- ;| Dispone con alimentos para abastecer al paciente paliativo con lo necesario?
1.- Siempre ()

2.- La mayoria de veces si ( )

3.- La mayoria de veces no ( )

4 .- Nunca ()

12.- ;Su familia colabora con los gastos extras de su familiar enfermo?
1.- Siempre ()

2.- La mayoria de veces si ( )

3.- La mayoria de veces no ( )

4.- Nunca ()

13. (Ha sentido tension muscular cuando esta al cuidado de su familiar?
1.- Siempre ()

2.- La mayoria de veces si ( )

3.- La mayoria de veces no ( )

4.- Nunca ()



14. ;Ha tenido dolor de cabeza al mantenerse al cuidado del paciente paliativo?

1.- Siempre ()

2.- La mayoria de veces si ( )

3.- La mayoria de veces no ()

4.- Nunca ()

15. ;Se ha mantenido una dificultad respiratoria al estar a cargo del paciente terminal?
1.- Siempre ()

2.- La mayoria de veces si ( )

3.- La mayoria de veces no ( )

4.- Nunca ()

16. ;Se han presentado molestias estomacales al mantenerse al cuidado del paciente paliativo?
1.- Ardor estomacal ( )

2.- Dolor estomacal ()

3.- Estrefiimiento ( )
4.- Ninguno ()

17. ;Considera que su salud fisica es?

1.- Muy buena ()

2.- Buena ()

3.- Normal ()

4.- Regular ()

18. ;Como se siente usted emocionalmente?
1.- Triste ()

2.- Miedo ()

3.- Ansiedad ( )

4.-Tra ()

5.- Tranquila ( )

19 (A qué religion es con la que mas se identifica?
1.- Catolico ()

2.- Judio ()

3.- cristiano ()



4.- No soy religioso ( )

18. ;Se ha permitido tomar un descanso del cuidado del familiar enfermo?
1.- Siempre ()

2.- La mayoria de veces si ( )

3.- La mayoria de veces no ( )

4.- Nunca ()

19. ;Siente deseos de salir y conversar con alguien mas?

1.- Siempre ( )

2.- La mayoria de veces si ( )

3.- La mayoria de veces no ( )

4.- Nunca ()

20. ;Prefiere estar solo y no relacionarse con las demés personas?

1.- Siempre ()

2.- La mayoria de veces si ( )

3.- La mayoria de veces no ( )

4.- Nunca ()

21. ;Ha llegado a sentir con poco interés de realizar las actividades diarias con su familiar?
1.- Siempre ( )

2.- La mayoria de veces si ( )

3.- La mayoria de veces no ( )

4.- Nunca ()

22. ;Ha sentido culpabilidad por el estado en el que se encuentra su familiar enfermo?
1.- Siempre ()

2.- La mayoria de veces si ( )

3.- La mayoria de veces no ( )

4.- Nunca ()

23. ;Disfruta las actividades de ocio igual que antes?

1.- Siempre ()

2.- La mayoria de veces si ()



3.- La mayoria de veces no ( )

4.- Nunca ()

24. ;Se ha sentido poco tutil para su familiar con enfermedad catastréfica?
1.- Siempre ( )

2.- La mayoria de veces si ( )

3.- La mayoria de veces no ()

4.- Nunca ()

25. (Ha tenido alguna sensacion de inquietud al estar cerca del familiar enfermo?
1.- Siempre ()

2.- La mayoria de veces si ( )

3.- La mayoria de veces no ( )

4.- Nunca ()

26. ; Usted puede relajarse facilmente al estar al cuidado del familiar enfermo?
1.- Siempre ()

2.- La mayoria de veces si ( )

3.- La mayoria de veces no ()

4.- Nunca ()

27. (Llora con frecuencia?

1.- Siempre ()

2.- La mayoria de veces si ( )

3.- La mayoria de veces no ( )

4.- Nunca ()

28. (Se siente angustiado al observar el estado de su familiar?

1.- Siempre ()

2.- La mayoria de veces si ( )

3.- La mayoria de veces no ()

4.- Nunca ()

29. ;Siente poca esperanza ante la situacion del familiar enfermo?

1.- Siempre ()



2.- La mayoria de veces si ( )
3.- La mayoria de veces no ( )
4.- Nunca ()

“Gracias por su colaboracion”





